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El problema que fue determinado en base a la problemática fue la “vulneración al acceso 
a la salud causado por los trámites administrativos para solicitar un servicio NO POS o 
complementario, esto en lo que se refiere a la prestación del servicio en general para los 
pacientes con ELA en el régimen contributivo en la ciudad de Bogotá y sus alrededores” esto 
se determinó en base a la investigación legal que se llevó acabo y los resultados arrojados 
por el método de recolección de la información, para determinar la situación que afrontan los 
pacientes con esclerosis lateral amiotrofia a la hora de hacer uso de sistema general de salud 
y de los beneficios que le fueron otorgados por ley de enfermedades huérfanas.  
Se parte de la premisa de que los trámites administrativos dificultan el acceso a la salud 
de los pacientes con ELA que hacen parte del régimen contributivo, esto debido a los largos 
tiempos de espera para que se dé una respuesta a la solicitud de paciente o en su defecto que 
esta sea negada, justificado que no cuentan con los recursos o la infraestructura para poder 
atenderlo, esto según el documento “Guía Jurídica del Paciente” del abogado José Vicente 
Sánchez, director jurídico de la Asociación colombina de Esclerosis Lateral Amiotrofica 
(ACELA).  
En lo que concierne a la pregunta de investigación, se planteó de la siguiente manera ¿De 
qué manera se pueden mejorar los trámites administrativos que retrasan e impiden el acceso 
a la salud de los pacientes con ELA? Esta pregunta se estructura teniendo en cuenta la ruptura 
de dos principios, por un lado, está el principio del acceso a la salud establecido en la ley 
estatutaria de la salud (ley 1751 de 2015) y por otro esta la autonomía administrativa 





pregunta se busca establecer cual debe primar para dar una posible solución al problema de 
investigación.  
En lo que concierne a la hipótesis de la investigación, se ha tener en cuenta que los trámites 
administrativos son necesarios, estos se pueden mejorar mediante la adopción de un trámite 
administrativo único a partir de la legislación y opiniones de los pacientes con ELA. Este 
proceso será vigilado y controlado por la superintendencia de salud, este será de obligatorio 
cumplimiento al momento de solicitar un servicio NO POS o complementario a las EPS´s 
con lo que se buscaría blindar de garantías el acceso a la salud de los pacientes con ELA.  
El enfoque en el que se basa esta investigación es el positivista, esto debido a que se busca 
una investigación sistemática con el fin de lograr fortalecimiento del acceso a la salud y la 
prestación del servicio a los pacientes con ELA. Para llevar esto acabo, se tiene por medio 
de la encuesta un acceso a la realidad dentro de lo que se conoce y lo que se pretende descubrir 
de los sujetos objeto de la investigación. 
Como objetivo general se ha planteado el de determinar la posibilidad de un trámite 
administrativo único, con la finalidad de proponer una solución a la demora en la prestación 
de los servicios a los que no pueden acceder los pacientes con ELA en el régimen contributivo 
y que deben ser solicitados por medio de trámites administrativos. Con este objetivo se 
1plantea el problema en general y lograr una investigación sobre los servicios que requieren 
los pacientes para su bienestar.  
El primer objetivo específico es analizar las características del ordenamiento jurídico, 
respecto el acceso a la prestación del servicio de salud en lo referente a las enfermedades 
catalogadas como huérfanas entre ellas la ELA y los estudios relacionados con esta, se 





decir los autores y el ordenamiento jurídico respecto de los derechos de los pacientes a 
acceder al servicio de salud.  
Como segundo objetivo se estableció de la siguiente manera, demostrar como la 
problemática identificada es percibida por los pacientes con ELA en lo concerniente a los 
servicios y beneficios que deben ser solicitados por trámites administrativos, de esta manera 
se tendrá una claridad sobre cada uno de los servicios y la realidad del paciente.  
Por último, el tercer objetivo se planea el proponer una solución que logre minimizar las 
veces en la que el paciente debe recurrir a la tutela para solicitar un servicio NO POS o 
complementario. Esto se planteará en base a los resultados del segundo objetivo y mirando 
la viabilidad dentro de lo que se desarrollará en la parte primera. 
Es relevante mencionar que el presente trabajo investigativo sigue lineamientos 
democráticos, pluralistas, donde se propende por la justicia social de una población 
vulnerable como lo es el caso de las personas diagnosticadas con ELA, y la construcción de 
una mejor sociedad colombiana, lo cual va ligado con los postulados axiológicos de la 
Universidad Libre de Colombia 
Se tomará como estrategia el tipo de investigación jurídica correlacional dado que se 
tienen dos variables que son los trámites administrativos y el acceso a la salud de los pacientes 
con ELA, se pretende establecer la relación de estas, por medio de los métodos de recolección 
de la información que son la encuesta, la revisión documental y la observación directa, con 
la finalidad de obtener una visión más centralizada y especifica del problema y el 
funcionamiento actual del sistema de salud para los pacientes con ELA. 
El presente trabajo investigativo socio jurídico corresponde al tipo de diagnóstico es el 
legal-administrativo, esto debido a que es la ley la que regula la prestación del servicio de 





puede tener una EPS; con un enfoque cuantitativo-cualitativo tomando en cuenta en que se 
realizara una encuesta por la que se pretende constatar los conceptos hallados hasta el 
momento, con los resultado se pretende realizar el respectivo análisis. , enfocado el estudio 
en los casos en concreto que se presentan en la ciudad de Bogotá, con el fin de comprender 
la realidad factico-jurídica que los pacientes diagnosticados con ELA ve en el actual sistema 
de salud colombiano.  
Los métodos de recolección de la información serán la encuesta, revisión documental y la 
observación directa, dado que estos son más adecuados para la recolección de datos 
cuantitativos; la población objeto de investigación son los pacientes con ELA, esto debido a 
que son los sujetos que están siendo vulnerados en el acceso a la salud; el instrumento que 
será utilizado es el formulario de la encuesta, que contendrá preguntas basadas en la unidad 
de análisis que es sistema salud brindado a los pacientes con ELA, debido a que se quiere 
tener la visión y la realidad del paciente al momento de hacer uso del mismo; como categorías 
para se aplicaran para obtener los resultados son, como primera se tiene la movilidad del 
paciente debido a su condición por las secuelas dejadas por la enfermedad, la segunda 
consiste los medicamentos para el tratamiento de la enfermedad los cuales son de alto costo 
y por último se tiene los procedimientos para tratar la patología de la enfermedad; con esto 
se podría lograr estructurar la respuesta a la posible solución del problema de investigación.  
En los aspectos que se tomaron para la triangulación metodológica son, factor legal en el 
que se hará un análisis de la normativa sobre los discapacitados y las enfermedades huérfanas 
para descubrir el principio que tienen en común; en lo que concierne a la respuesta de 
investigación, se analizaran los resultados que arroje la encuesta y con ellos se realizara una 
descripción de cada resultado para obtener un principio en el que el paciente puedan 





de la brecha metodológica y que hace parte de la posible solución al problema de 
investigación, se consultara dentro de investigación, estudios u obras jurídicas, sobre cómo 
se puede plantear o estructurar una solución al problema de investigación además de que el 
principio que sea seleccionado debe guardar estrecha relación con el derecho a la salud y 
sistema que lo compone. 
En el primer capítulo se tomarán en cuenta una definición y características de la 
enfermedad para que le lector pueda tener una visión precisa, un breve resumen histórico de 
la seguridad social y de los avances científicos de la ELA, la legislación actual en la que se 
establece en lo que concierne a las personas en condiciones de discapacidad y que padezcan 
enfermedades huérfanas, los autores sean consultados con la finalidad de que se puedan 
establecer posibles soluciones desde punto de vista teórico.  
En el segundo capítulo se realizará la comprobación de la situación objeto de estudio, 
determinando como se llevará a cabo el método de recolección de la información, teniendo 
en cuenta, el universo que está constituido por los pacientes con ELA del régimen 
contributivo en la ciudad de Bogotá, además de que se catalogará los presupuestos del 
problema de investigación que serán tenidos en cuenta para la elaboración de la encuesta, se 
hará una breve descripción de cada pregunta, se analizara cada respuesta y se graficara con 
la finalidad de tener datos cuantitativos que sean de utilidad para poder construir la posible 
solución al problema de investigación.  
En el tercer capítulo se tendrán en cuenta los principios que fueron obtenidos de los dos 
capítulos anteriores, para analizarlos y determinar cuál es el más viable para una solución al 
problema de investigación, se realizara la respectiva propuesta teniendo en cuenta los datos 
arrojados por la encuesta con lo que se planteara la posibilidad de crear y regular un proceso 





establecerá el alcance que puede tener la investigación y como podría realizarse su 
implementación. 
Con esta investigación se pretende crear el primer precedente jurídico de esta enfermedad, 
esto es para poder incentivar la posibilidad de que se den más investigaciones sobre el sistema 
de salud y su relación con determinadas enfermedades huérfanas, socialmente se planea que 
solución posible al problema de investigación sea una realidad y que pueda obtener los fines 





















Capítulo 1. La esclerosis lateral amiotrófica, a través de un breve recuento de los 
antecedentes de la seguridad social, referente teóricos y la normativa vigente en 
Colombia. 
El propósito de este capítulo es analizar las características del ordenamiento jurídico, 
respecto el acceso a la prestación del servicio de salud en lo referente a las enfermedades 
catalogadas como huérfanas entre ellas la ELA y los estudios relacionados con esta. Se 
pretende dar una visión profunda sobre los problemas que padecen los pacientes con ELA, 
basando en diagnosticar cuáles son los servicios a los cuales no pueden acceder los pacientes 
con ELA del régimen contributivo y que deben ser solicitados por medio de trámites 
administrativos, con ello se planea construir un trámite que pueda ser una forma más sencilla 
para acceder al sistema de salud, además de obtener todo lo que necesita el paciente para 
afrontar la necesidades que cada día le van surgiendo con la consecuencia de la enfermedad. 
Los pacientes con ELA y su derecho al acceso al sistema de salud 
La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta 
alrededor del 0.05% de la población mundial, también se le ha llegado a denomina 
enfermedad de Lou Gebrig. En memoria del jugador de béisbol de los Yankees de Nueva 
York que murió a causa del trastorno en el año de 1936.  
(…)“Es un grupo de enfermedades neurológicas raras, las cuales involucran 
principalmente las células nerviosas (neuronas), responsables de controlar el movimiento 
de los músculos voluntarios, estos músculos están encargados de los movimientos como 





empeorando con el tiempo, en la actualidad, no existe cura para esta enfermedad” (Stroke, 
2017, pág. 238) 
no se ha descubierto un tratamiento eficaz que pueda tener o revertir la evolución de la 
enfermedad.  
La ELA se caracteriza por la degradación lenta pero inexorable de las neuronas motoras 
alfa del asta vertical de la médula espinal y el tronco del encéfalo (neuronas motoras 
inferiores) y de las neuronas de la corteza motora (neuronas motoras superiores). Los 
individuos afectados muestran debilidad progresiva debido al compromiso de las neuronas 
motoras superiores, inferiores o ambas, atrofia de los músculos esqueléticos por el 
compromiso de la neurona motora inferior y por lo general mueren dentro de los cinco años 
de inicio. Lamentablemente estos pacientes están condenados a observar su propia muerte, 
ya que el intelecto se mantiene intacto, No se dispone de una terapia que prevengan de manera 
eficaz la inexorable progresión de esta enfermedad. 
Alrededor del 10% de los casos de ELA son familiares y se identificaron varias formas 
familiares distintas, Una forma autosómica dominante de ELA familiar es causada por 
mutaciones del gen que codifica la enzima antioxidante citoplasmática superoxidodismutasa 
cobre/cine (SODI). Las mutaciones de SODI explican groseramente el 20% de las familias 
con ELA familiar. Una forma de inicio juvenil autosómica recesiva rara es causada por 
mutaciones en una proteína denominada alsina, un regulador potencial de GTPasa.  
Otro tipo raro de ELA familiar es una enfermedad de neurona motora inferior autosómica 
dominante y lentamente progresiva sin síntomas sensitivos, con inicio en el adulto joven: esta 






Se desconoce de qué modo estos genes mutantes conducen al fenotipo de la enfermedad 
de neurona motora. Durante mucho tiempo postuló que defectos del transporte axónico 
producen ELA, tal vez porque las neuronas motoras superiores e inferiores dan origen a 
algunas de las proyecciones axónicas más largas en el sistema nervioso y pueden correr un 
riesgo máximo de lesión secundaria a los deterioros de la estructura axonica intrínseca o los 
mecanismos de transporte. La evidencia para esta causa es que los ratones transgénicos con 
SODI mutante muestran defectos en el transporte axónico lento al comienzo del curso de la 
enfermedad, y que la dinactina mutante puede modificar el transporte axónico rápido a lo 
largo de los microtúbulos. sin embargo, aún no se ha establecido claramente si el transporte 
axónico defectuoso es el mecanismo celular por el cual estas proteínas mutantes conducena 
a la enfermedad de la neurona motora. 
Algunos estudios recientes han explorado otros distintos factores patogénicos que pueden 
desempeñar un papel en la mayoría de los casos de ELA, que son esporádicos (es decir, no 
familiares). Entre los mecanismos plausibles, se encuentran la excitotoxicidad 
glutamatérgica, la realidad de las especies reactivas de oxígeno, las interacciones 
proinflamatorias entre las neuronas y la microglia, la disfunción mitocondrial y la 
desregulación de la homeostasis del calcio, Dado que las neuronas motoras son 
excepcionalmente vulnerables a la interrupción de la función mitocondrial y que suelen ser 
débiles en su capacidad para amortiguar el calcio intracelular , es probable que estos dos 
factores contribuyen a la vulnerabilidad selectiva de las neuronas motoras en la ELA. 
Como uno de los pilares fundamentes que se deben tener en cuenta al momento de la 
enfermedad es el tratamiento fisioterapéutico que requiere el paciente como lo son el  
(…) “efectuar la maniobra de Heimlich para evitar posibles atragantamientos, la 





a las dificultades que tienen para deglutir, en otros casos, puede ser necesario colocar una 
sonda en el estómago del paciente (gastrostomía) para que pueda alimentarse de acuerdo 
a sus necesidades sin tener que tragar los alimentos, espirometría cada cierto tiempo. 
Cuando se encuentre muy comprometida será preciso recurrir a fisioterapia respiratoria, 
higiene de las vías respiratorias (para evitar posibles neumonías), oxigenoterapia y, 
ocasionalmente, traqueotomía” (Tuñón, 2017, pág. 137). 
A pesar de la incertidumbre y de la lista creciente de mecanismos candidatos de 
neurogeneracion en los casos esporádicos de ELA, la demostración de que mutaciones 
específicas pueden producir ELA familiar aportó indicios útiles a los científicos acerca de la 
patogenia molecular de al menos algunas formas de este trastorno trágico, pero los avances 
dentro de la medicina han logrado crear medicamentos que ayudan a que este degeneramiento 
de las neuronas seas paulatino por medio del 
(…) “tratamiento va dirigido a tratar los síntomas y requiere de riluzol que es un 
fármaco que actúa bloqueando al glutamato y se utiliza para retrasar el avance de la 
enfermedad y prolongar la vida. De los múltiples fármacos que se han ensayado se ha 
demostrado ineficacia para antibióticos como ceftriaxona, antiinflamatorios como 
celecoxib, sustancias del metabolismo como la creatina, antiepilépticos como 
lamotrigina, gabapentina o topiramato” (Tuñón, 2017, pág. 140),  
Con esto se da a entender toda la investigación científica que se ha llevaba a cabo por 
medicina para logras determinar las causas del ELA. 
El derecho a la salud en Colombia está contemplado en la carta política de 1991 en el 





(…) “La atención de la salud y el saneamiento ambiental son servicios públicos a cargo 
del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promoción, 
protección y recuperación de la salud. Corresponde al Estado organizar, dirigir y 
reglamentar la prestación de servicios de salud a los habitantes y de saneamiento 
ambiental conforme a los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad. También, 
establecer las políticas para la prestación de servicios de salud por entidades privadas, y 
ejercer su vigilancia y control. Así mismo, establecer las competencias de la Nación, las 
entidades territoriales y los particulares y determinar los aportes a su cargo en los términos 
y condiciones señalados en la ley.” (Colombia C. P., 1991, pág. 4) 
dicha protección constitucional es de carácter fundamental como así lo determinó la 
jurisprudencia de la Corte Constitucional después de varios análisis y controles hechos al 
ordenamiento jurídico. 
De esta manera se evidencia que el derecho a la salud por su carácter fundamental 
constitucional es de vital relevancia en cuanto a su protección a nivel nacional. es por ello 
que la comunidad internacional también ha priorizado su atención en el derecho a la salud, 
de ahí que existan múltiples tratados internacionales que hacen parte del bloque de 
constitucionalidad del Estado colombiano, adoptando compromisos en pro de garantizar el 
acceso al derecho a la salud. 
La acción de tutela, también llamada recurso o acción de amparo, es la acción judicial más 
importante del ordenamiento jurídico colombiano. Dentro de los temas más citados se puede 
encontrar es el derecho a la salud y la relación médico-paciente que son los escenarios más 
vulnerados y del que se hace uso de la acción de tutela; con ella se logró un avance 





Como finalidad tiene la de proteger los derechos considerados fundamentales de las personas. 
En el art 86 lo define como   
(:..) “Toda persona tendrá acción de tutela para reclamar ante los jueces, en todo 
momento y lugar, mediante un procedimiento preferente y sumario, por sí misma o por 
quien actúe a su nombre, la protección inmediata de sus derechos constitucionales 
fundamentales, cuando quiera que éstos resulten vulnerados o amenazados por la acción 
o la omisión de cualquier autoridad pública.” (Colombia C. P., 1991, pág. 7) 
Se estableció un mecanismo idóneo para ejercer la defensa de la constitución y de la ley, 
también se ha reglamentado por medio del Decreto Ley 2591 de 1991, el Decreto 
Reglamentario 306 de 1992 y el Decreto Reglamentario 1382 de 2000. Con el pasar de los 
años, se ha consolidado su fundamentación, con el ejercicio reiterado por parte de los 
ciudadanos, con ella se ha logrado salvaguardar la carta de derechos; la Corte Constitucional 
ha creado nuevas formas y reglas de cada derecho fundamental, ampliando la esfera de estos, 
con el fin de mantenerlos acortes con los cambios sociales que se producen cada día, 
garantizando un Estado de Bienestar para todos los ciudadanos. 
Esta parte será sumida desde los antecedentes más remotos de la seguridad social dado la 
gran relevancia que ha tenido a lo largo de la historia de la humanidad y como legislaciones 
nacionales fuero aportando normas que fortalecieron y construyeron la estructura actual de 
una política de seguridad social.  
La primera referencia se encuentra en el Código de Hammurabi; hammurabi fue el sexto 
miembro del gran linaje amorreo y su gobierno se dio entre los años 1792 y 1750 antes de 





impartió u ordeno, se han conocido codificaciones más antiguas, pero ninguna ha sobrevivido 
a este tiempo, razón por la que este Código es el único que ha sobrevivido y que se conserva 
en su totalidad. Su promulgación se escribió en una estela de diorita que alcanza hasta los 
tres metros de altura; en él se detalla los aspectos relacionados a la profesión de la medicina 
y cirujanos de la época, se da una regulación de la ética, de los honorarios. La regulación del 
trabajo médico, incluyendo el aborto, se encuentra en la ley 215,218 y 221 del código:  
(…) “Ley 215 Si un médico hace incisión profunda en un hombre con bisturí de bronce 
y le salva la vida al hombre, o si le abre la sien a un hombre con bisturí de bronce y le 
salva un ojo al hombre, percibirá 10 siclos de plata. Ley 218 Si un médico hace incisión 
profunda en un hombre con bisturí de bronce y le provoca la muerte, o si le abre la sien a 
un hombre con bisturí de bronce y deja tuerto al hombre, que le corten la mano. Ley 221 
Si un médico compone un hueso roto a un hombre o le cura un tendón enfermo, el paciente 
pagará al médico 5 siclos de plata” (Mesa, 2018, pág. 5) 
En el periodo romano se instituyeron los Collegia romanos durante la época de la 
monarquía en roma, más exactamente en lo que fue el gobierno del segundo rey romano 
Numa, el sexto rey Servio Tulio, fortaleció las corporaciones mencionadas, que llegaron a 
extenderse por varias ciudades grecolatinas en el mundo. Estas fueron “asociaciones 
corporativas de trabajadores libres o colegios de artesanos que practicaban igual oficio o 
desempeñaban la misma profesión, con cierto sentido mutual y con definido espirito gremial” 
(Mesa, 2018). Los fines desde sus inicios fueron de carácter funerario, religioso y de ayuda 
mutua. Su funcionamiento y existencia desde la finalización de la republica fue de forma 
irregular, el gobierno de Julio Cesar en la lex julia en el año 67 antes de cristo, decreto su 





En los inicios del imperio conservaron autonomía de forma parcial, además de ser 
sometidas a unas limitaciones. En los siglos segundo y tercero recuperaron dicha autonomía. 
En los gobiernos de Marco Aurelio y Alejandro Severo lograron organizarse de forma 
autónoma, establecieron normatividad para su funcionamiento y la facultad de recibir 
legados. El Estado aportaba en dinero, en especial, en excepción de impuestos y de lo que 
consistía en prestación del servicio militar.  
Las Guildas tuvieron su origen con la corporación romana, la cual fue extendida por el 
cristianismo a los pueblos en el norte de Europa. Consistían en asociaciones con tareas de 
defensa y asistencia mutua, que estaban ligadas a una fraternidad de combate. Los miembros 
deberían tener una ideología enfocada en la fraternidad, caridad y defensa mutua. Sus 
categorías fueron sociales o religiosas, de artesanos y mercaderes.  
En la época del imperio romano de oriente o el llamado imperio bizantino, el emperador 
juan segundo que vivió en los años 1087 al 1043 después de cristo; tuvo gran interés por la 
salud de sus ciudadanos y mando a construir un hospital de cincuenta camas el cual estaba 
dividido en cinco pabellones, había salas separadas para mujeres y para cirugía, se emplearon 
en su totalidad diez médicos incluyendo una médica y ayudantes. 
Los árabes en los inicios del siglo noveno dieron inicio a investigaciones importantes en 
el campo de la medicina. Se dio la publicación del primer tratado de oftalmología y se realizó 
el primer trasplante de córnea. En los siglos doce y trece, los médicos árabes que residían en 
España lograron descubrir la circulación pulmonar y lo referente al diagnóstico clínico del 
sarampión y la viruela. En el siglo doce el filósofo y medico Iben Rashid, conocido como 
Averroes, alcanzo gran trascendencia universal por la publicación del libro Generalidades de 





En la américa prehispánica el Estado de Tahuantinsuyu (inca), en lo que concierne a la 
tercera parte del producto de las tierras del ciudadano inca se destinaba para cubrir 
contingencias, como lo eran la viudez, la ancianidad y enfermedades. Los curanderos tenían 
las funciones de dar pócimas o brebajes a los enfermos, con el fin de buscar los augurios 
sobre la vida del enfermo, que por lo general era en las vísceras de los animales. En el imperio 
inca, ciudadanos después de los 65 años no tenían que trabajar y además tenían su 
subsistencia asegurada de forma asegurada. También tenían lo necesario para vivir los 
inválidos, los huérfanos, el producto de las tierras se daba una porción para los huérfanos, las 
viudas, soldados y enfermos. En el imperio azteca, la economía giraba en el calpulli, que 
consistía en una extensión de tierras comunales, que correspondían a los integrantes de cada 
clan los cuales eran “grupos de familias unidas por lazos de parentesco regidos por un 
gobierno democrático y concejil” (Mesa, 2018). Cuando el jefe de este grupo calpulli o el 
trabajador sufrían de alguna enfermedad o accidente, seguían teniendo derecho a percibir su 
parte del producido hasta que se recuperaban.  
Las Cofradias fueron creadas en el siglo catorce por la iglesia católica. Su desarrollo se 
dio principalmente en el reino de España, estas ofrecían auxilio en caso de enfermedad, 
contaban con asistencia de clase médico-farmacéutica en el hospital de la misma. También 
reconocían lo relativo a auxilios por accidente, por invalidez o por vejez, además de gastos 
por muerte y entierro. Su financiación se daba por medio de un fondo común integrado en su 
totalidad por aportaciones de ingreso y periódicas de los miembros de la cofradia, se 
complementaba por multas impuestas por las autoridades contra miembros que cometieran 
actos contra la asociación. En lo concierne al estudio y avance de la seguridad social, estas 
asociaciones instituyeron en sus directrices una definición primigenia de lo que se consideran 





Las hermandades surgieron en Europa en el siglo dieciséis y su cúspide máxima se dio en 
el siglo dieciocho, se diferenciaban de las cofradias porque están era más privadas o cerradas, 
debido a que había criterios de admisión al gremio. “Establecieron aportes de los miembros, 
seguro de enfermedad con auxilio económico o asistencial, prestación de dinero dentro de 
ciertos plazos, seguro de accidentes, invalidez y vejez, auxilio contra paro, gastos de entierro 
y supervivencia.” (Mesa, 2018) En España, existió la hermandad de socorro, la cual conferia 
derecho subjetivo pleno a sus miembros asociados, para tener, esencialmente, la protección 
de enfermedad y de muerte.  
En le revolución francesa se dieron modificaciones en las relaciones entre individuo y 
Estado, de ello surgió una nueva concepción de asistencia pública, el camino para reconocerla 
como un derecho. El gran revolucionario Robespierre citado por Doctor Rodríguez Mesa 
afirmó “la primera ley social es la que garantiza a todos los miembros de la sociedad los 
medios para existir y todas la demás están subordinadas a ella” (Mesa, 2018) 
En la época de la revolución industrial, las condiciones de trabajo eran inhumanas en las 
fábricas, se estipulaban jornadas laborales que comprendían las 18 horas diarias, además de 
emplear a menores de edad. No había existencia de la seguridad social organizada, solo la 
caridad y la beneficencia eran las únicas formas de protección.  
Alemania ha sido considerado por excelencia el pionero en lo que es la moderna seguridad 
social, se dio inicio en el gobierno del canciller alemán Otto Von Bismarck, su 
implementación se llevó acabo entre los años 1883 y 1914. Esta nación estableció por primera 
vez el sistema de seguros obligatorios, Bismarck en base a los principios de la revolución 
francesa, que consistían en que “es un deber de la comunidad conseguir el bienestar de todos 
los asociados” (Mesa, 2018). El 17 de noviembre de 1881, el emperador Guillermo primero 





sociales, lo cita el Doctor Rodríguez Mesa afirma “el interés de la clase trabajadora estriba 
no solo en el presente, sino en el futuro. A los obreros importa tener garantizada su existencia 
en las diferentes situaciones que puedan presentarse, cuando sin su culpa, se ven impedidos 
de trabajar.” (Mesa, 2018, pág. 10). A finales del año 1881, se aprobó un crédito por la suma 
de 100 millones de thalers, con lo que se busca la creación de cooperativas de trabajadores, 
se expidieron leyes en este orden cronológico:  
➢ “1883: Ley del seguro de enfermedad: para todos los obreros industriales; 2/3 
de la cotización a cargo del empresario y 1/3 del trabajador. Prestaciones: asistencia 
médica y subsidio de 50% del salario. Gestión estatal.” (Mesa, 2018, pág. 11) 
➢ “1884: Ley del seguro de accidentes de trabajo: En esta ley se consagro en 
forma coherente la teoría de la responsabilidad objetivo patronal en la ocurrencia de 
los accidentes de trabajo. La cotización quedo íntegramente a cargo de las empresas.” 
(Mesa, 2018, pág. 11) 
➢ “1889 Ley de los seguros de invalidez y vejez: fue reformada en 1899. Se 
financio el cubrimiento por medio de un seguro fijo del Estado, más cotizaciones 
obrero-patronales.” (Mesa, 2018, pág. 11) 
➢ “1912 se expide el código de seguros sociales, estos fueron elevados a rango 
constitucional en el art 119 de la constitución de Weimar, en el cual se estableció que 
incumbe al Estado y a los municipios mirar por la pureza, sanidad y mejoramiento 
de la familia.” (Mesa, 2018, pág. 11) 
En la constitución de los Estados Unidos Mexicanos de febrero de 1917, consagro en su 
art 123 un contexto fundamental en el desarrollo constitucional del derecho a la seguridad 





y enfermedades profesionales; las enfermedades no profesionales y maternidad; y la 
jubilación, invalidez, vejez y muerte.” (Mesa, 2018, pág. 13) con ello se logra evidenciar 
como se comenzó a incluir en gran medida las enfermedades que padecía un afiliado a la 
seguridad social y como es cubierto por el Estado.  
Estados Unidos de América fue donde se utilizó por primera vez en un sentido modernista 
la expresión seguridad social, con la social segurity del 14 de agosto de 1939 la cual fue 
promulgada durante el gobierno del presidente Frankin Roosevelt, entre los lineamientos 
utilizados esta uno de relevancia fundamental el cual cita el Doctor Rodríguez Mesa 
“requerimientos a los diversos estados federados para que incluyan en sus legislaciones 
respectivas un sistema de asistencia y de retiros o pensiones a la vejez, con otorgamiento de 
subsidios para contribuir a tal finalidad.” (Mesa, 2018, pág. 15) por no estar dentro de sus 
constitución, esta nación se convierte en la única del mundo industrializado que no tiene una 
cobertura total de sus habientes en materia de seguridad social.  
En 1911 en Inglaterra por su gran desarrollo industrial se crean lo seguros de enfermedad 
e invalidez y el de paro forzoso. En junio de 1944 la cámara de los comunes nombra una 
comisión que se encargara de la redacción de estudios y proyectos de los sistemas de seguros 
sociales, estos estudios son conocidos por la historia como el Plan Beveridge, el cual se tituló 
como Social Insurance Allied Service. En los principales puntos tratados y estudiados dentro 
del plan, resalta uno que fue “la creación de un servicio de salud con cobertura para toda la 
población exclusivamente con recursos del presupuesto general de la Nación” (Mesa, 2018), 
a esto se le suma la relevación de que se intenta abarcar en cubrimiento social a toda la 
población, basado en el principio de universalidad. 
En España con la aprobación de la constitución de 1978 se agregaron artículos que hacen 





41 citado por el Doctor Rodríguez Mesa estipula que “Los poderes públicos mantendrán un 
régimen público de seguridad social para todos los ciudadanos que garantice la asistencia y 
prestación social suficientes ante situaciones de necesidad, especialmente en caso de 
desempleo. La asistencia y prestaciones complementarias serán libres” (Mesa, 2018, pág. 16) 
dentro de esta se estableció un artículo que es fundamental para lo que es la intervención 
estatal dentro del sistema y la distribución de la prestación del servicio dentro de las entidades 
privadas, el artículo 129 señala que le corresponde al Estado establecer las formas de 
participación de los interesados en la seguridad social. Además de los ya citados se suma la 
protección dada a la salud en el artículo 43 y el art 49 que estableció el tratamiento y 
rehabilitación de los disminuidos físicos, con lo que se logra una inclusión constitucional de 
la población vulnerable dentro del Estado de Bienestar. 
Con Colombia después de la independencia, el Estado comenzó a reconocer pensiones sin 
que hubiera financiación alguna, a quienes hayan tenido relevancia en alguna batalla. En la 
época del siglo diecinueve, las enfermedades se consideraban como producto de las 
condiciones ambientales que se daban en aquellos días en la Republica, por lo que se decidió 
como solución tomar medidas de carácter higiénico, se creó la junta nacional de Higiene en 
1886 y el Departamento Nacional de Higiene y Asistencia Publica en 1931.  
El primer colombiano que se refirió a la tener un sistema de seguridad social fue Rafael 
Uribe Uribe, que en el año de 1904 dio una conferencia en el teatro municipal de la capital, 
e la cual se centró en el “cubrimiento de los accidentes de trabajo, protección a los ancianos, 
a los niños y al carácter redistributivo de la seguridad social.” (Mesa, 2018) con ello dando 
un antecedente de la preocupación y la urgencia de crear un sistema de seguridad social, dado 





La Ley 82 de 1912 creo el sistema de previsión social, que tenía como propósito dar 
protección a los trabajadores que laboraban en el sector postal y telegráfico, además de 
establecer prestaciones como lo fueron el auxilio en caso de enfermedad y muerte, y pensión 
de vejez. Con la Ley 64 de 1923 se dio la autorización a los departamentos para que pudieran 
constituir loterías, que tuvieran la función de lograr el recaudo de dinero cuya destinación 
era para las instituciones de asistencia pública como lo fueron hospitales y ancianatos.  
Con la ley 6 de 1945 se estableció por primera vez el sistema de seguridad social en 
Colombia, dentro de las disposiciones se da la más importante y es la organización del 
Instituto Colombiano de Seguros Sociales, pero su creación definitiva se da con la ley 90 de 
1946, su entrada en funcionamiento se produjo en 1949 cuando asumió la maternidad y los 
riesgos de enfermedad común en algunas regiones del país. Se estableció como “una entidad 
autónoma de derecho social, con personería jurídica, patrimonio propio distinto de los bienes 
del Estado e independiente del mismo, si vigilancia y control fue asignado a la 
superintendencia financiera” (Mesa, 2018, pág. 17), se comienza a dar un cubrimiento en 
materia de salud a los distintos ciudadanos, pero esta implementación basada en el sistema 
alemán, fue aplicándose muy lentamente.  
La Ley 27 de 1946, creó el Ministerio de Higiene, se le atribuyeron las funciones de dirigir, 
vigilar y reglamentar la asistencia pública en el país y la higiene privada y pública en todas 
sus dependencias. En el año de 1953 paso a denominarse como el Ministerio de Salud 
Pública. La Ley 12 de 1963 creo el Plan Hospitalario Nacional estableciendo que  
(…) “la nación contribuirá económicamente y técnicamente a la construcción de 
hospitales y centros de salud, ancianatos, orfanatos, casas de rehabilitación, asilos y demás 
entidades de asistencia pública, así como a las ampliaciones, reformas, dotaciones y 





 con esto se dio más cobertura en salud a la población y se crearon más centros para el 
tratamiento de pacientes, con tal de asegurar una mejor calidad de vida.  
El Decreto 1824 de 1965 aprueba el reglamento de inscripción, recaudos y aportes para lo 
que se denominó como seguro obligatorio de invalidez vejez y muerte, el cual sería 
administrado por el ICSS.  Los servicios seccionales de salud, entraron en funcionamiento 
en el año de 1966. Además, se suma que se tuvo que hacer espera hasta el año de 1967 para 
que el seguro social asumiera los llamados riegos de vejez, invalidez y muerte.  
Con el Decreto 2470 de 1968 se creó el Sistema Nacional de Salud, el cual fue 
implementado por el Gobierno Nacional en el año de 1975, con fundamento en la Ley 9 de 
1972. Se establecen mecanismos de coordinación entre los organismos y entidades que 
conforman el sistema. Siguiente a eso por medio de la Ley 39 de 1969 se estableció el plan 
nacional hospitalario junto con el sistema de regionalización de servicios y la definición de 
los cuatro niveles de atención médica. Entre los años 1975 y 1990 la salud en Colombia se 
rigió por lo dispuesto en el Decreto 059 de 1975, bajo la denominación del Sistema Nacional 
de Salud, este sistema estaba bajo la dirección del Ministerio de Salud, establecía políticas y 
administraba la mayoría de los recursos de forma directa.  
El sistema tenía una organización en cuatro niveles  
(…) “1°) El nacional, conformado por el Ministerio de Salud y los establecimientos e 
instituciones descentralizadas adscritas. 2°) El seccional, conformado por los servicios 
seccionales de salud con sede en las capitales de departamentos, dirigidos a un jefe de 
salud y una junta seccional. 3°) El regional, integrado por las Unidades Regionales que 
agrupan varios municipios que generalmente coincidan con el Hospital de nivel 2 de la 
región 4°) Las unidades locales, que corresponde a las direcciones municipales de salud y 





Se logró tener una buena organización, con lo que se buscaba tener una cobertura total, se 
protegía el derecho a la salud a todos los ciudadanos o usuarios del sistema.  
La Ley 10 de 1990, tenía por objeto la reorganización del sistema de salud, estableció una 
definición del Salud al centrarse en que la prestación del servicio, que, en todos los niveles, 
debe ser un servicio público a cargo de la nación, gratuito en los servicios que sean básicos 
para los habitantes del territorio nacional y administrando en compañía de las entidades 
territoriales, como también de sus entes descentralizados y de las personas privadas 
autorizadas para la prestación de algunos servicios. Determino que los recursos destinados 
para la salud no podrían ser superiores al 4% de los Ingresos Corrientes de la Nación. Creo 
los fondos seccionales y locales de salud. Se enfatizó en la participación comunitaria, dado 
que se crearon los comités de participación comunitaria y con la presencia en las juntas de 
los hospitales los representantes de la comunidad. Los avances fueron escasos, debido a que 
la descentralización no se pudo lograr en forma efectiva, se le sumaron las dificultades 
financieras y administrativas, reflejando la fragilidad del sistema de salud, las metas 
dispuestas no se lograron. 
Realizando un recuento de lo que fue la seguridad social en Colombia, se puede determinar 
que existían tres sectores:  
1. El de la seguridad social, que está integrado por dos sistemas  
1.1.El Instituto de Seguro Social que estaba establecido para el sector privado 
1.2.El sistema público de previsión social dirigido al sector oficial  
2. El de la Asistencia Pública, creado para brindar el cubrimiento de la población no 
afiliada a los sistemas mencionados en el inciso primero. 
3. El sector privado, que está constituido por las entidades de medicina de carácter 





ofertaban servicios de salud, cobrando tarifas establecidas por los mimos de forma 
unilateral   
Hasta cuando se expide la Ley 100 de 1993, el sistema legislado de seguridad social, fue 
caracterizado por la pluralidad de entidades gestoras, con lo que se establecieron diversas 
políticas administrativas, prestacionales y financieras. Falta coherencia por parte del Estado 
al tener una variedad amplia de legislación que se podía haber integrado en una sola, para 
lograr una mejor administración y una buena cobertura en salud  
En lo que concierne a la enfermedad que hace parte de problema de investigación su 
registro en la historia data del siglo diecinueve con las observaciones clínico patológicas por 
parte de los más importantes neurólogos de Europa, la primera vez que se describió dicha 
patología fue por Charles Bell, quien dedico su estudio a denostar la independencia de las 
funciones sensitivas y motoras, publico su trabajo “thenervous system of human body” en 
1830, el cual trataba de una persona con afectación bulbar que se extiende de manera 
paulatina a las cuatro extremidades, sin que se produzca daño sensitivo, además de que no se 
manifiesta daño en las funciones distintas de las motoras. Los estudios realizados por Jean-
Martin Charcol (1825-1893) en los cuales se describen las características clinico-patalogicas 
principales de la ELA siendo de cierta forma similares a los que se conocen hoy en día, su 
método se basaba, en una observación detallada de los síntomas y de su desarrollo en cada 
paciente, después se correlacionaban con las lesiones anatómicas que se comprobaban en la 
autopsia, la primera contribución al mundo científico sobre la enferemdad la realiza en el año 
de 1865, esto se da cuando en la Societe Medicale des Hospitaux de paris, presenta un 
informe sobre una mujer joven que está desarrollando una debilidad que se está dando de 





sin que haya afectación del intelecto, ni de las funciones sensoriales y preservando el control 
del esfinge urinario. En la realización de la autopsia, se encontró una degeneración aislad en 
la medula espinal, esta correspondía al cordón lateral.  
En 1869, Charcot y su colega Joffry, describen dos casos en los que se presenta debilidad 
infantil progresiva, la cual está acompañada de atrofia muscular, sin que se presente aumento 
del tono ni contracturas, logran determinar que las lesiones medulares están confiadas la 
sustancia gris en la asta anterior medular. Después de los hallazgos realizados 
 “proponen una doble organización del sistema motor en la medula espinal: debilidad 
acompañada de un aumento en el tono y de contracturas es debida a la degeneración del 
cordón lateral, mientras que la debilidad y la atrofia muscular prominente sin contracturas 
son consecuencia del daño en la sustancia gris medular en las astas anteriores” (Marquez, 
2019, pág. 3) 
Con esto se hizo evidente en aquella época pacientes con ambos cuados clínicos 
patológicos. En 1871, con Gombault, relacionan esa atrofia de los núcleos motores que se da 
en “la parte baja del tronco del encéfalo con la aparición de debilidad tabio-gloso.faringea, 
característica de la parálisis bulbar progresiva” (Marquez, 2019, pág. 3), ya descritas todas 
las manifestaciones esenciales , el termino esclerosis lateral amiotrofia fue utilizado por 
primera vez Charcot en 1874, desde ese momento se le conoce universalmente como ELA.  
A mediado del Siglo veinte se publican los primeros informes epidemiológicos sobre una 
enfermedad en la isla de Guam, que se caracteriza por la combinación de demencia, 
parkinsonismo y demencia, la cual es la primera causa de muerte en los adultos. De la misma 
forma cuatros clínicos muy simulares ocurren en regiones o lugares del Pacífico Occidental, 
en donde se presentaba una incidencia entre 50-150 veces que es superior en relación con el 





Ley 100 de 1993: Por esta ley se crea  
(…) “el Sistema de Seguridad Social Integral el cual tiene por objeto garantizar los 
derechos irrenunciables de la persona y la comunidad para obtener una calidad de vida 
acorde con la dignidad humana, y brinda beneficios especiales a las personas con 
discapacidad” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 
1993, pág. 1) 
dentro de los principios de la ley se puede observar la eficacia como principio rector del 
sistema la cual está definida por la misma legislación, “Es la mejor utilización social y 
económica de los recursos administrativos, técnicos y financieros disponibles para que los 
beneficios a que da derecho la seguridad social sean prestados en forma adecuada, oportuna 
y suficiente;” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993, 
pág. 1), se encuentra cubierto dentro del sistema según dicho principio los beneficios por 
parte del Gobierno Nacional a las EPS´s para que puedan prestar un servicio de calidad a los 
afiliados, garantizando este principio la sostenibilidad del sistema para la prestación de 
servicios de salud. La misma ley hace énfasis en el plan obligatorio de salud en delante 
llamado (POS) el cual es base para establecer a cuáles beneficios puede acceder el afiliado 
al momento de hacer uso de sistema de salud, se define en el art 162 como:  
(…) “El Sistema General de Seguridad Social de Salud crea las condiciones de acceso 
a un Plan Obligatorio de Salud para todos los habitantes del territorio nacional antes del 
año 2001. Este Plan permitirá la protección integral de las familias a la maternidad y 
enfermedad general, en las fases de promoción y fomento de la salud y la prevención, 
diagnóstico, tratamiento y rehabilitación para todas las patologías, según la intensidad de 
uso y los niveles de atención y complejidad que se definan.” (Colombia C. d., 





El POS delimito el sistema de salud, con lo que se pudo ver un retroceso en lo que son 
garantías del afiliado a tener una atención cubierta en su totalidad y con ello se le dieron 
facultades a las EPS´s para considerar dentro de un juicio de valor los beneficios que pudieren 
otorgar al paciente dejando al paciente como un “cliente” y que le mismo tenga que costear 
los beneficios que no cubre el POS, desamparando al afiliado.  
Así mismo se creó una brecha entre lo que es el POS y el plan complementario, el cual 
está reglamentado en el art 169 consisten en que “las entidades Promotoras de Salud podrán 
ofrecer planes complementarios al Plan de Salud Obligatorio de Salud, que serán financiados 
en su totalidad por el afiliado con recursos distintos a las cotizaciones 
obligatorias” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993, 
pág. 1) se creó un sistema en el cual si la persona aportaba al plan complementario podrá 
recibir una mejor atención, dejando al paciente que cotiza dentro de los estándares del art 204 
en una situación de desigualdad y con la cual se puede vulnerar sistemáticamente su derecho 
a la salud y con ello trasgrediendo al dignidad humana.  
Decreto 2226 de 1996: Por medio se “asigna al Ministerio de Salud una función 
relacionada con la dirección, orientación, vigilancia y ejecución de los planes y programas 
que en el campo de la salud se relacionen con la Tercera Edad, Indigentes, Minusválidos y 
Discapacitados” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 
1993). Con este decreto se les dio una cabida a los discapacitados dentro de las políticas 
públicas encomendadas al Ministerio de salud, se dio una luz para la realización de 
legislación apta para esta población.  
Resolución 3165 de 1996: “Adopta lineamientos de atención en salud para las personas 





Administrativo de la Funcion Publica, 1993). Dado las facultades otorgadas al Ministerio de 
Salud, se da el primer avance en lo concerniente al derecho a la salud de las personas 
discapacitadas y como se pueden adaptar el sistema de salud para lograr una atención digna.  
Ley 643 de 2001: por medio de esta se fija el régimen propio del monopolio rentístico de 
juegos de suerte y azar, dentro de la cual en su art 42 específicamente en su literal D, se 
incluyó  
(…) “Los recursos obtenidos por los departamentos, el Distrito Capital y municipios, 
como producto del monopolio de juegos de suerte y azar se destinarán para contratar con 
las empresas sociales del Estado o entidades públicas o privadas la prestación de los 
servicios de salud a la población vinculada o para la vinculación al régimen subsidiado... 
d) El cuatro por ciento (4%) para vinculación al régimen subsidiado a los discapacitados, 
limitados visuales y la salud mental” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de 
la Funcion Publica, 2001, pág. 1) 
Con ello se logró obtener financiamiento para el sistema de salud de las personas en 
condición de discapacidad, con lo cual se dio el paso para que esta población pudiera gozar 
del principio de La eficacia establecido en la ley 100 antes analizada.  
Acuerdo 260 de 2004: por el cual “se define el régimen de pagos compartidos y cuotas 
moderadoras dentro del Sistema General de Seguridad Social en Salud” (Colombia C. d., 
Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993, pág. 1). Se da un avance 
sustancial en lo referente a los pagos que debe hacer el paciente, dentro de su art 6 en el 





(…) “si el usuario está inscrito o se somete a las prescripciones regulares de un programa 
especial de atención integral para patologías específicas, en el cual dicho usuario debe seguir 
un plan rutinario de actividades de control, no habrá lugar a cobro de cuotas moderadoras” 
(Social M. d., SaludColombia, 2004, pág. 1)  
Con ello se logró obtener un alivio en materia económica al afiliado, para el tratamiento 
de patologías y hace énfasis en lo referente a los pacientes con ELA, dado el control tan 
estricto de su enfermedad por parte del sistema de salud y los médicos tratantes. Dentro de 
este mismo acuerdo en su art 7 en su numeral 4 se dio una claridad más específica respecto 
al tema de excepción de copagos “enfermedades catastróficas o de alto costo” (Social M. d., 
SaludColombia, 2004) con esto se dio lo que fue un tratamiento preferencial a las 
enfermedades de alto costo que no pueden ser financiadas por el afiliado y que por ello se 
debe asumir una financiación completa por parte de la EPS, mejorando la calidad de vida del 
paciente.  
Ley 1122 de 2007 Por medio de la cual “se hacen algunas modificaciones en el Sistema 
General de Seguridad Social en Salud y determina como objetivo la atención de los factores 
de riesgo y condiciones de vida saludables” (Colombia C. d., Departamento Administrativo 
de la Funcion Publica, 1993, pág. 1). Con ello se dieron los parámetros en los cuales las EPS 
debe financiar las enfermedades de alto costo y en su art 19 se logró establecer qué “Para la 
atención de enfermedades de alto costo las entidades promotoras de salud contratarán el 
reaseguro o responderán, directa o colectivamente por dicho riesgo, de conformidad con la 
reglamentación que sobre la materia expida el Gobierno Nacional.” (Colombia C. d., 
Secretaria del Senado , 2007) con lo que se da una de las causales por la cual no se puede 





alto costo, la eficiencia del sistema en materia económica se intenta cumplir, sumado con la 
ley 643 ya analizada anteriormente.  
Resolución 0425 de 2008: Se define la elaboración seguimiento y desarrollo del Plan 
Nacional de Salud Pública, con este a las entidades territoriales se les dan unos ejes que deben 
ser prioridad y de obligatorio cumplimiento en la elaboración e implementación de 
programas que deben de ser incluidos en políticas públicas y en su art 14 en el numeral 4 
establece “acciones de promoción de la salud, prevención de riesgos y atención de las 
poblaciones especiales, tales como, poblaciones en situación de desplazamiento, población 
en situación de discapacidad, adultos mayores, mujeres gestantes, población indígena, 
población adolescente y joven” (Social M. d., Ministerio de Salud de Colombia , 2008, pág. 
2), se le dio más poder a la salud de los grupos de personas de especial protección m dentro 
de los que se encuentran los discapacitados, se les da relevancia al momento de crear 
programas dentro del municipio o departamento.  
Acuerdo 415 de 2009: “Por medio del cual se modifica la forma y condiciones de 
operación del Régimen Subsidiado del Sistema General de Seguridad Social en Salud y se 
dictan otras disposiciones” (Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion 
Publica, 1993). Se dan criterios para la contratación para atender a las personas pertenecientes 
al régimen subsidiado, con ello se estableció la población a tener en consideración al 
momento de realizar la contratación por parte de las entidades territoriales, en su art 84 en el 
numeral 4 se dijo tácitamente “población en discapacidad identificada mediante la encuesta 
SISBEN” (Social M. d., Ministerio de Salud de Colombia, 2009, pág. 1) con ello se aclara la 
prestación del servicio garantizando el derecho a la salud, por medio de la contratación estatal 





Ley 1392 de 2010: por medio de la cual se expide el tratamiento especial en materia social 
de los pacientes que padezcan enfermedades huérfanas.  La universalidad como principio 
rector que debe guiar el servicio de salud para los ciudadanos que padezcan estas 
enfermedades, la ley lo define como “El Estado deberá garantizar la atención en salud de 
todas las personas que padecen enfermedades huérfanas en condiciones de calidad, 
accesibilidad y oportunidad.” (Colombia C. d., MInsalud, 2010, pág. 1) la obligación 
emanada de la ley es clara y concisa, el Estado debe proteger a la población vulnerable, 
además de exigir a la EPS el tratamiento adecuado de las necesidades prioritarias de los 
pacientes, este principio debe ser respetado, por ser uno de los que fundamentan la seguridad 
social en general. En lo que cosiste con la financiación del sistema para esta población, se 
puede evidenciar que la misma ley, ha traído los métodos que debe utilizar el prestador de 
servicios para financiar el tratamiento y demás servicios que sean de suma necesidad para el 
paciente, el art 5 de la referenciada ley establece que  
(…) “Las personas con enfermedades huérfanas que requieran con necesidad 
diagnósticos, tratamientos, medicamentos, procedimientos y cualquier otra prestación en 
salud no incluida en los planes obligatorios de salud, que no tengan capacidad de pago 
serán financiados en el Régimen Subsidiado con cargo a los recursos señalados en la Ley 
715 de 2001 y las demás normas que financien la atención de la población pobre no 
asegurada y de los afiliados al Régimen Subsidiado en lo no cubierto con subsidios a la 
demanda. Si las fuentes anteriores no son suficientes, se podrá disponer de manera 
excepcional de los recursos excedentes de la subcuenta de Eventos Catastróficos y 
Accidentes de Tránsito-ECAT del FOSYGA. En el Régimen Contributivo, las 





recursos de la Subcuenta de Compensación del Fondo de Solidaridad y Garantía-
FOSYGA, que no afecten los destinados al aseguramiento obligatorio en salud.” 
(Colombia C. d., MInsalud, 2010, pág. 1). 
se logra crear un sostenimiento del financiero de la atención a los pacientes, donde el 
principal proveedor de recursos es el FOSYGA, se busca aliviar en el sentido económico la 
carga que debe afrontar el paciente o sus familiares al momento de ser diagnosticado con 
ELA. La superintendencia de salud, es un gran aliado que la establecido la ley, para garantizar 
el derecho a la salud y en especial al principio de acceso a la salud, por lo que se ha designado 
como encargada de vigilar y controlar el servicio que se le está prestando a los pacientes con 
enfermedades huérfanas como lo es la ELA, en el art 14 se establecen unos estándares que 
deben ser tenidos en cuenta por la superintendencia al momento de ejercer vigilancia sobre 
los procesos de los pacientes al momento de acceder a la salud, así fue promulgado por el 
legislador  
(…) “Para cumplir con las funciones de inspección, vigilancia y control, la 
Superintendencia Nacional de Salud ejercerá sus funciones teniendo como base los 
siguientes estándares: 1. Acceso a la atención. Se encargará de velar por el efectivo 
cumplimiento de los derechos que tiene la población que padece las enfermedades 
huérfanas. 2. Prestación de servicios de atención en salud. Su objetivo es vigilar que la 
prestación de los servicios de atención en salud individual y colectiva a los pacientes con 
enfermedades huérfanas se haga en condiciones de disponibilidad, accesibilidad, 
aceptabilidad y estándares de calidad, en las fases de promoción, prevención, diagnóstico, 





la producción de los datos con calidad, cobertura, pertinencia, oportunidad y 
transparencia.” (Colombia C. d., MInsalud, 2010, pág. 1) 
La ley es clara, se establece un procedimiento especial para los pacientes con 
enfermedades huérfanas incluida la ELA dentro del sistema de salud, logrando cumplir el 
principio de la eficacia del sistema, establecido en la ley 100, los pacientes ganan un gran 
aliado en esta batalla pero no se considera suficiente dado que esto va más encaminado a 
brindar el financiamiento por parte del Estado y no de la EPS, con ello determinando que el 
problema de investigación  puede ser interno de la entidad prestadora del servicio, lo que son 
trámites administrativos.  
Ley 1438 de 2011: Por medio de la cual se reforma el Sistema General de Seguridad 
Social en Salud y se dictan otras disposiciones, se referencia como el Gobierno Nacional 
comenzara a pedir resultados en materia de salud, basados en las poblaciones de mayor 
atención, en su art 2 el numeral 2.3. establece “incidencia de enfermedades crónicas no 
trasmisibles y en general las precursoras de eventos de alto costo.” (Social M. d., 2011, pág. 
1) con ello se logra mantener un control más estricto del sistema y lograr la prevención de 
enfermedades que le puedan acarrear un alto costo al sistema de salud. se establece el art 66 
que comprende lo referente a la atención integral en salud y lo define como “Las acciones de 
salud deben incluir la garantía a la salud del discapacitado, mediante una atención integral y 
una implementación de una política de salud con un enfoque diferencial con base en un plan 
de salud del ministerio de salud” (Social M. d., 2011, pág. 1), con ello se plante que se debe 
realizar un sistema de salud enfocado en los discapacitados y con se logra tener una atención 





Ley estatutaria 1618 de 2013: Por medio de la cual se establecen las disposiciones para 
garantizar el pleno ejercicio de los derechos. se logra obtener un estatuto especial para las 
personas con disparidad en lo referente a sus derechos fundamentales, los cuales tiene una 
relevancia dentro de la esfera del sistema de seguridad social en su art 10 establece lo 
relacionado al derecho a la salud, en lo cual medidas que debe seguir el Ministerio de Salud 
como lo son  
(…) “a) Asegurar que el Sistema General de Salud en sus planes obligatorios, Plan 
Decenal de Salud, Planes Territoriales en Salud, y en el Plan de Salud Pública de 
Intervenciones Colectivas, garantice la calidad y prestación oportuna de todos los 
servicios de salud, así como el suministro de todos los servicios y ayudas técnicas de alta 
y baja complejidad, necesarias para la habilitación y rehabilitación integral en salud de las 
personas con discapacidad con un enfoque diferencial, y desarrollo de sus actividades 
básicas cotidianas; b) Asegurar que los programas de salud pública establezcan acciones 
de promoción de los derechos de las personas con discapacidad desde la gestación, así 
como el desarrollo de estrategias de prevención de factores de riesgo asociados a la 
discapacidad que no afecten la imagen y la dignidad de las personas que ya se encuentran 
en dicha situación;” (Ministerio de salud, 2013, pág. 2) 
Se asigna estas medidas con el fin de brindar la protección necesaria para el ejercicio de 
los derechos fundamentales por parte de las personas en condición de discapacidad, en 
cumplimiento de C 765 de 2012. En lo referente a la acceso a la salud, da un paso crucial al 
establecer una de las medidas que son fundamentales para que no se viole este principio de 
del derecho a la salud, el cual se establece así “Eliminar cualquier medida, acción o 





a los servicios de salud para las personas con discapacidad” (Ministerio de salud, 2013, pág. 
2), esto se pude catalogar como fundamental para desarrollar el problema de investigación, 
dado la cercanía que tiene con el mismo.  
Resolución 2003 de 2014: Por la cual se definen los procedimientos y condiciones de 
inscripción de los Prestadores de Servicios de Salud y de habilitación de servicios de salud. 
con ello se dieron los caracteres mínimos que debe tener la infraestructura de uno de los 
prestadores del servicio de salud entre los cuales se establece  
(…) “En instituciones prestadoras de servicios de salud, cuentan con unidades 
sanitarias para personas con discapacidad…el acceso de pacientes, usuarios y sus familias, 
cuenta con señalización y condiciones que garanticen la seguridad durante el abordaje en 
la unidad móvil terrestre, incluyendo el ingreso de personas con discapacidad.” (Salud M. 
d., Ministerio de Salud de Colombia, 2014, pág. 1)  
Se establece que el paciente debe tener condiciones de infraestructura óptimas para 
acceder al sistema de salud y como se debe cumplir esto por parte de los prestadores del 
servicio. Se trata un tema fundamental el cual es la asistencia que debe de tener la persona 
en condición de discapacidad y se cataloga de dos formas  
(…) “Asistencia personal: Apoyo efectivo que terceras personas dan a la persona con 
discapacidad, para facilitar la realización de sus actividades de la vida diaria y Asistencia 
no personal: Dispositivos de apoyo o productos de apoyo que facilitan a la persona con 
discapacidad la realización de sus actividades de la vida diaria.” (Salud M. d., Ministerio 





con ello se logra obtener lo referente asistencia que debe prestar una persona, estos son 
los entandares sobre los cuales debe ser prestado el servicio de salud para la persona con 
disparidad, dentro del apoyo se encuentran los productos con los cuales se busca que el 
paciente pueda suplir las necesidades y funciones que ha perdido a causa de una enfermedad, 
se define como  
(…) “Producto de apoyo: Utensilios, dispositivos, aparatos o adaptaciones, producto 
de la tecnología para suplir o complementar las limitaciones funcionales, con que cuenta 
la persona con discapacidad para la ejecución de alguna actividad; éstas se consideran 
como elementos que mejoran la calidad de vida y favorecen la participación de la persona 
en actividades personales, educativas, laborales, sociales, etc. Los productos de apoyo 
pueden ser diseñados para: el desarrollo funcional y entrenamiento en actividades de la 
vida diaria; para suplir una función corporal o productos de apoyo ortopédicos (prótesis y 
órtesis); para el cuidado personal (aditamentos para el vestir, la alimentación o la higiene); 
para el transporte y la locomoción; para el desarrollo de labores domésticas; para el 
desempeño en espacios interiores; para el desarrollo de actividades laborales, 
educativas/formativas; para la comunicación e información; y para el desarrollo de 
actividades recreativas, deportivas o culturales.” (Salud M. d., Ministerio de Salud de 
Colombia, 2014, pág. 1) 
Como la misma resolución se ha referido, con ello se busca mejorar la calidad de vida del 
paciente para que pueda desempeñar funciones físicas y con esto se busca la protección de la 
dignidad humana.  
Ley estatutaria 1751 de 2015: por medio de la cual se regula el derecho fundamental a 





que se estableció la constitución de 1991 y fue la regulación del derecho a la salud y como 
se debe de manejar por parte de las prestadoras de salud y los derechos a los cuales puede 
acceder el afiliado o el paciente en su defecto, en su art 2 se establece los beneficios que 
contiene este derecho fundamental 
(…)  “Comprende el acceso a los servicios de salud de manera oportuna, eficaz y con 
calidad para la preservación, el mejoramiento y la promoción de la salud. El Estado 
adoptará políticas para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el acceso a las 
actividades de promoción, prevención, diagnóstico, tratamiento, rehabilitación y paliación 
para todas las personas. De conformidad con el artículo 49 de la Constitución Política, su 
prestación como servicio público esencial obligatorio, se ejecuta bajo la indelegable 
dirección, supervisión, organización, regulación, coordinación y control del Estado.” 
(Ministerio de Salud, 2015, pág. 1),  
Dentro de la política de Estado, se encuentra el deber de garantizar el derecho a la salud y 
lo fortalece esta ley de forma tácita que se aliblanca a todos los ciudadanos que pertenezcan 
el sistema de salud. En los deberes de las personas se tiene uno de los más importantes que 
se considera fundamental al momento de que un paciente con ELA acceda a la salud, se 
encuentra en el literal I y Q del art 10 el cual consiste en “A la provisión y acceso oportuno 
a las tecnologías y a los medicamentos requeridos…Agotar las posibilidades de tratamiento 
para la superación de su enfermedad” (Salud M. d., Ministerio de Salud de Colombia, 2014, 
pág. 12), con esto, se pude establecer que la prestadora del servicio de salud debe brindar 
todos los tratamientos y medicamentos que sean necesarios para el paciente. La ley en su 
parte principal y fundamental, hace una categorización de los que se consideran los sujetos 





personas, para lograr una cobertura adecuada de las necesidades que se les puedan presentar, 
se especifica de la siguiente manera  
“La atención de niños, niñas y adolescentes, mujeres en estado de embarazo, 
desplazados, víctimas de violencia y del conflicto armado, la población adulta mayor, 
personas que sufren de enfermedades huérfanas y personas en condición de discapacidad, 
gozarán de especial protección por parte del Estado. Su atención en salud no estará 
limitada por ningún tipo de restricción administrativa o económica. Las instituciones que 
hagan parte del sector salud deberán definir procesos de atención intersectoriales e 
interdisciplinarios que le garanticen las mejores condiciones de atención.” (Ministerio de 
Salud, 2015, pág. 14) 
En el problema de investigación tratado, es relevante este articulo dado que brinda 
tácitamente que las enfermedades huérfanas y las personas en condición de discapacidad son 
sujetos de especial protección en el sistema de salud, por lo que sus derechos deben ser 
tenidos en cuenta al momento de querer hacer uso de los servicios médicos. La prestación 
del servicio de salud, se define de una forma más moderna y más garantista del derecho por 
medio de esta ley y acoge de qué manera se debe prestar el mismo, a continuación, se da su 
citación tacita en el art 15  
(…) “Prestaciones de salud. El Sistema garantizará el derecho fundamental a la salud 
a través de la prestación de servicios y tecnologías, estructurados sobre una concepción 
integral de la salud, que incluya su promoción, la prevención, la paliación, la atención de 





La acción de tutela es el mecanismo más idóneo al exigir un derecho fundamental que sea 
vulnerado por parte de las EPS´s, por lo general se da en el derecho a la salud, por 
consiguiente, esta ley también da una especificación en el parágrafo 2 del art 15 en cual 
establece  
(…) “Sin perjuicio de las acciones de tutela presentadas para proteger directamente el 
derecho a la salud, la acción de tutela también procederá para garantizar, entre otros, el 
derecho a la salud contra las providencias proferidas para decidir sobre las demandas de 
nulidad y otras acciones contencioso administrativas.” (Ministerio de Salud, 2015, pág. 
15)  
Con ello se logra dar un fortalecimiento a este mecanismo, con el fin de que no se siga 
vulnerando el derecho, por medio de desacatos a la acción, por parte de la EPS¨s, que 
demuestra es la renuncia a cumplir con las obligaciones de la misma con el afiliado o 
paciente. Se estipulo el parágrafo 3 del mencionado artículo que es de vital importancia para 
investigación que se está llevando a cabo, dado el carácter del ELA como enfermedad rara o 
huérfana, este establece “Bajo ninguna circunstancia deberá entenderse que los criterios de 
exclusión definidos en el presente artículo, afectarán el acceso a tratamientos a las personas 
que sufren enfermedades raras o huérfanas.” (Ministerio de Salud, 2015, pág. 15) ahora se 
da una claridad de que no hay límite alguno para los casos que se presenten que involucren 
enfermedades raras, se da la garantía de la dignidad humana y el derecho a la salud a las 
personas que padezcan estas enfermedades, debido a que los tratamientos desarrollaros en su 
mayoría son experimentales sin que pueda lugar una recuperación del paciente con ELA en 





En el análisis que se ha venido realizando a la presente ley, se puede evidenciar que dentro 
de las obligaciones del Estado que se encuentra en el art 5 de la misma, su literal J se refiere  
(…)“Intervenir el mercado de medicamentos, dispositivos médicos e insumos en I 
salud con el fin de optimizar su utilización, evitar las inequidades en el acceso, asegurar 
la calidad de los mismos o en general cuando pueda derivarse una grave afectación de la 
prestación del servicio.” (Ministerio de Salud, 2015, pág. 18) 
Los medicamentos son fundamentales para el tratamiento de enfermedades, en especial 
las catalogadas con huérfanas, muchos de los pacientes del sistema de seguridad social, se 
ven en la obligación de acceder a los mismos por medio de la acción de tutela; esto 
relacionado con el alto costos de los medicamentos en la actualidad y de la premisa de que 
la mayoría se fabrican en el extranjero y son limitadas la empresa que los producen. Por lo 
que el Estado debe velar para que estas situaciones no se presenten, dado que la norma 
contiene una obligación tacita emanada del derecho fundamental a la salud.   
Como una de las políticas de Estado, se debe garantizar el derecho a la salud, dentro del 
principio de la eficiencia del sistema, se puede obtener un acercamiento en la presente ley, 
con el art 23 el cual exhorta al Estado a que debe mantener una política sobre precios de los 
medicamentos, el artículo citado estipula que 
(…) “El Gobierno Nacional establecerá una Política Farmacéutica Nacional, 
programática e integral en la que se identifiquen las estrategias, prioridades, mecanismos 
de financiación, adquisición, almacenamiento, producción, compra y distribución de los 
insumos, tecnologías y medicamentos, así como los mecanismos de regulación de precios 





efectividad, suficiencia y oportunidad. Con el objetivo de mantener la transparencia en la 
oferta de medicamentos necesarios para proteger el derecho fundamental a la salud, una 
vez por semestre la entidad responsable de la expedición del registro sanitario emitirá un 
informe de carácter público sobre los registros otorgados a nuevos medicamentos 
incluyendo la respectiva información terapéutica. Así mismo, remitirá un listado de los 
registros negados y un breve resumen de las razones que justificaron dicha 
determinación.” (Ministerio de Salud, 2015, pág. 20)  
Se evidencia la importancia que tienen los medicamentos en el derecho a la salud, los 
protocolos que se adoptan en esta ley, pueden ser óptimos para regular la financiación de 
estos, con lo que se busca la protección del derecho y evitar la vulneración por parte de la 
EPS´s al momento de negar alguno medicamento con la justificación de que es de alto costo 
para asumirlo la prestadora del servicio.  
Circular 010 de 2015: Se logra resolver las dudas dejadas por la anterior ley en lo 
referente a los tratamientos que no están incluidos dentro del POS, el Ministerio de Salud 
logra compilar y dar respuesta a esta interrogante  
(…) “Cuando una persona con discapacidad requiera un servicio de salud que no se 
encuentre cubierto en el POS, las EPS deben garantizar que el médico tratante presente la 
respectiva solicitud ante el Comité Técnico Científico (CTC), sin que en ningún caso sea 
una carga que deba asumir el usuario. Deberá además garantizar que dicha solicitud sea 
estudiada efectivamente y en caso de que sea aprobada, que se suministren los servicios 
de manera oportuna, integral y de calidad, según lo previsto en las Resoluciones 
números 5395 de 2013 para el Régimen Contributivo y 5073 de 2013 en lo que respecta 





forma desagregada los procedimientos y medicamentos contenidos en la terapia o 
programa (Resolución número 5395 de 2013).” (Salud M. d., ICBF, 2015, pág. 1) 
Se deja constancia que no se deben negar el servicio, tratamiento o medicamento, que un 
paciente necesite, con ello se afirma que el trámite administrativo interno dilata un proceso 
urgente el cual termina causando que pueda fallecer el paciente mientras el comité toma una 
decisión. 
Resolución 518 de 2015: Por la cual se dictan disposiciones en relación con la Gestión 
de la Salud Pública y se establecen directrices para la ejecución, seguimiento y evaluación 
del Plan de Salud Pública de Intervenciones Colectivas – PIC. Como se había tratado en la 
resolución 425 de 2008 y 3042 de 2007, logra fortalecer las obligaciones que tiene las 
entidades territoriales en relación a las políticas que debe adoptar en materia de salud y como 
debe catalogar cada proceso de atención del discapacitado por medio de estrategias 
“Rehabilitación basada en comunidad; Estrategia intersectorial de inclusión social y 
desarrollo comunitario que permite la generación de oportunidades para la población que 
presenta una condición de discapacidad y/o afectaciones psicosociales. familias y 
cuidadores.” (Salud M. d., Ministerio de salud , 2015, pág. 1). Además, se subdivide con el 
fin de dar una guía de los puntos en los que se deben enfocar esta política  
(…)”Búsqueda Activa: Identificación de personas con discapacidad, problemas y 
trastornos mentales; así como afectaciones psicosociales por parte de los equipos 
extramurales, Incluye el registro para la localización y caracterización de las personas con 
discapacidad… Canalización: Incluye, las acciones para gestionar el acceso efectivo de 
las personas con discapacidad, población con problemas o trastornos mentales o con 





para la garantía y restablecimiento del derecho a la prestación de servicios de salud… 
Visita domiciliaria: Dirigida a georreferenciar la población con discapacidad, poblaciones 
en contexto de vulnerabilidad, problemas o trastornos mentales o con afectaciones 
psicosociales; a orientar a los cuidadores sobre los planes de intervención familiar y 
comunitaria; adelantar el seguimiento a las respectivas canalizaciones; y acompañar a las 
familias y comunidades de referencia.” (Salud M. d., Ministerio de salud , 2015, pág. 1)  
Con esto es un avance que busca mejorar el acceso a salud por parte de la población con 
discapacidad, además de tratar de acondicionar todas las políticas públicas de las entidades 
territoriales a los retos que enfrenta la administración del sistema de salud de cada una, se 
complementa los vacíos dejados por las resoluciones anteriores.  
Circular 017 de 2015: por medio de la cual se dieron instrucciones a las entidades 
territoriales en los casos de servicios no incluidos en el no POS, se da la claridad de que se 
debe garantizar el servicio de salud sin importar si está cubierto este beneficio, se afirmó  
(…) “los distritos o departamentos que opten por la organización centralizada de la 
prestación de los servicios y tecnologías no incluidas en el Plan Obligatorio de Salud del 
Régimen Subsidiado deberán contratar íntegramente la prestación de dichos servicios de 
tal manera que el usuario no se vea afectado en relación con la integralidad y oportunidad 
en la prestación de los mismos; en tal sentido deben responder oportunamente y máximo 
en los términos previstos por el art 7 de la Resolución 1479 de 2015 frente a las solicitudes 
de remisión formuladas por la red contratada para estos fines, así como frente a las 
solicitudes realizadas por las Entidades Promotoras de Salud que no se deriven de una 





Con esto se logra garantizar a los afiliados del Régimen Subsidiado su derecho a la salud, 
en todos los entornos en los cuales los servicios solicitados no estén dentro del plan de 
beneficios del POS; Se establece como se deben manejar estas situaciones para evitar se 
vulnere la dignidad humana.  
Resolución 429 de 2016: Por medio de la cual se adopta la Política de Atención Integral 
en Salud, que busca crear protocolos para el maneja del servicio, en especial en su art 5, se 
logra establecer como debe ser tratado el paciente con discapacidad dentro de este modelo, 
se especifica 
(…) “Regulación de Rutas Integrales de Atención en Salud, RIAS. Las RIAS son una 
herramienta obligatoria que define a los integrantes del Sector salud (Entidad territorial„ 
EAPB, prestador) y de otros sectores, las condiciones necesarias para asegurar la 
integralidad en la atención a partir de las acciones de cuidado que se esperan del individuo, 
las acciones orientadas a promover el bienestar y el desarrollo de los individuos en los 
entornos en los cuales se desarrolla, así como las intervenciones para la prevención, 
diagnóstico, tratamiento, rehabilitación de la discapacidad y paliación… Implementación 
de la Gestión Integral del Riesgo en Salud-GIRS. La implementación de la GIRS en la 
operación del modelo comprende la coordinación, monitoreo y ajuste de todas las acciones 
intencionales y planificadas dentro de cada grupo de riesgo. Las intervenciones están 
dirigidas a anticiparse en la ocurrencia de los eventos de interés en salud pública, controlar 
los riesgos para la salud del individuo, la familia y la comunidad, prevenir las 
enfermedades y los traumatismos, así como la discapacidad ocasionada por la 





El modelo planteado está basado en la prevención, con el que se logra atender y estar 
alerta sobre cada paciente que este en condición de discapacidad, con lo que se busca brindar 
una mejor atención y que el paciente pueda tener una mejor calidad de vida, se enfoca en que 
el paciente pueda tener una rehabilitación para que no se sienta segregado por la sociedad, 
solo por su condición.  
Resolución 3202 de 2016: RIAS, se adopta un grupo de Rutas Integrales de Atención en 
Salud desarrolladas por el Ministerio de Salud y Protección Social dentro de la Política de 
Atención Integral en Salud. Se establece este manual para categorizar las enfermedades que 
se van a lograr tratar por medio de este programa, se crean una sub categorización para cada 
tipo de enfermedad, dentro del art 2 en el cual se define que hace parte del grupo de riesgo 
que es la población vulnerable y de extremo cuidado y el art 5 que crea “RIAS para población 
con riesgo o presencia de enfermedades huérfanas.” (Salud M. d., 2016), con ello el sistema 
de salud, se centrará en este tipo de enfermedades que están dentro del grupo de riesgo como 
se dijo anteriormente, se busca garantizar una mejor atención y poner el sistema a disposición 
del tratamiento de estas enfermedades.  
Resolución 532 de 2017: Se llenan los vacíos dejados por la ley, lo referente a como se 
debe financiar los tratamientos o servicios que sean prestados a los pacientes con 
enfermedades huérfanas en el cual estable en su art 16 lo siguiente disposición  
(…)“Cuando se trate de recobros/cobros originados en fallos de tutela por concepto de 
tecnologías en salud no incluidas en el Plan de Beneficios con cargo a la UPC prestadas a 
pacientes que hayan sido diagnosticados con enfermedades huérfanas, la entidad 
recobrante además de cumplir los requisitos esenciales establecidos en el artículo 35 de la 





salud no cubierta por el Plan de Beneficios en Salud con cargo a la UPC, en el sistema de 
información establecido por el Decreto 1954 de 2012 o la norma que lo modifique, 
adicione o sustituya.” (Salud M. d., MInSalud, 2017, pág. 1)  
Se logra centralizar la financiación del sistema de salud, para las personas que padezcan 
enfermedades huérfanas, dado que su tratamiento es de sumo cuidado y algunas de las 
técnicas son experimentales, des limita en gran el acceso a la salud en lo que corresponde en 
materia económica, el paciente no debe asumir cosos de su tratamiento en lo que la resolución 
establece.   
Resolución 2438 de 2018: Por la cual se establece el procedimiento y los requisitos para 
el acceso, reporte de prescripción y suministro de tecnologías en salud no financiadas con 
recursos de la UPC del Régimen Subsidiado. Se da una definición de enfermedad huérfana 
“Son aquellas denominadas crónicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y con 
una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, 
las ultra-huérfanas y olvidadas.” (Salud M. d., 2018, pág. 1) se puede establecer que la 
enfermedad que hace parte del objeto de investigación es catalogada de esta manera; los 
pacientes que la padecen son sujetos que están dentro de la población vulnerable o de especial 
protección, por lo que su derecho a la salud no puede ser vulnerado sistemáticamente pos 
trámites administrativos. Como uno de los avances más significativos se establece un sistema 
interno dentro de la EPS llamado (sispro) por medio del cual la entidad debe registrar las 
decisiones adoptadas en las juntas de profesionales de la salud y las decisiones tomadas 
debido a fallo de tutela, dentro de los servicios que se pueden relacionar en este sistema está 





(…) “Cuando se trate de prescripciones de productos de soporte nutricional 
ambulatorio para pacientes con: i) enfermedades huérfanas, enfermedades raras, las 
ultrahuérfanas y olvidadas; ii) VIH; iii) cáncer en cuidado paliativo y iv) enfermedad renal 
crónica estadio V, cuyos diagnósticos se encuentran confirmados, no requerirán Junta de 
Profesionales de la Salud.” (Salud M. d., 2018, pág. 1) 
Se busca que el servicio sea garantizado por herramientas tecnológicas, en el caso de este 
artículo y se haya un seguimiento de las actuaciones que, hechas por estas entidades, con el 
fin de obtener cifras más acertadas sobre la garantía del derecho a la salud.  
Resolución 1885 de 2018:  se hacen algunas modificaciones a la legislación vigente, 
respecto a las enfermedades huérfanas, se puede establecer que se modificó la forma con la 
cual se pueden financiar servicios complementarios que requieran los pacientes, el art 38 en 
su numeral 4 expreso los siguiente  
(…) “Cuando se trate de recobros/cobros originados en fallos de tutela por concepto de 
tecnologías en salud no financiadas con recursos de la UPC o servicios complementarios 
prestados a pacientes que hayan sido diagnosticados con enfermedades huérfanas, la 
entidad recobrante además de cumplir con los requisitos esenciales aquí establecidos, 
deberá i) aportar las pruebas diagnósticas con las cuales fue confirmada la patología, de 
conformidad con los procedimientos que para el efecto determine este ministerio, ii) así 
como registrar al usuario a quien se suministró la tecnología en salud no financiada con 
recursos de la UPC, en el sistema de información establecido por el Título 4 de la parte 8 
del Libro 2 del Decreto 780 de 2016 o la norma que lo modifique o sustituya..” (Salud M. 





con ello se logra tener un control más riguroso de las EPS, dado que se pude considerar 
que se destinan los recursos por medio de este sistema para atender a los pacientes y que 
puedan tener todos los servicios requeridos, pero dando como gran interrogante que deba ser 
realizado cuando se dio un fallo de tutela, dejando a merced de que el paciente tenga que 
hacer uso de esta acción constitucional y de la misma forma que esta pueda ser desacatada 
por la EPS, no se logra obtener una garantía absoluta del derecho a la salud.  
 Resolución 5265 de 2018: Es el listado dado por el Ministerio de Salud, con el cual se 
clasifican las enfermedades huérfanas, en la enfermedad que hace parte del problema jurídico 
de investigación se encuentra con el Código Nacional 897 y con el Código de Clasificación 
Internacional de Enfermedades G122, dándole la relevancia dentro de la legislación en lo que 
constituye con enfermedades huérfanas.  
Dentro del marco normativo establecido para la presente investigación se pudo determinar 
que, en lo referente al acceso a la salud, si hay garantías por parte del Estado y que se ha 
creado una normativa muy específica para tratar estas enfermedades; en lo que concierne al 
tratamiento jurídico de las personas en condición de discapacidad de los cuales hacen parte 
también los pacientes con ELA, se logra concretar de que hay obligaciones tacitas asumidas 
por la entidades encargadas de prestar el servicio de salud en eliminar los trámites 
administrativos que interfieran con el acceso a la salud y la prestación del servicio de las 
personas en condicen de discapacidad. por lo que se ha logrado definir que el actor principal 
en la situación socio jurídica, son las EPS´s, por ser las causantes de que el paciente deba 
acudir a la tutela para que se brinde el servicio de salud y que la legislación tenga que 
establecer mecanismos propios en el caso de presentarse una tutela o que el mismo Estado 





derecho a la salud y en especial a la población de especial protección como son las personas 
que padezcan enfermedades huérfanas incluida como se ha dicha antes la ELA.  
Conceptualización de los diferentes estudios sobre el derecho a la salud para los 
pacientes con ELA en Colombia 
 En análisis que se está llevando a cabo en se puede evidenciar dos aspectos importantes 
que son el conflicto existente entre el acceso a la salud enfocado en la prestación del servicio 
a los pacientes con ELA y trámites administrativos internos de las EPS´s, esto se establece 
debido a que el paciente al querer acceder a servicio de salud, debe solicitar algunos 
medicamentos, tramites o beneficios que por lo general son negados con la justificante que 
no están dentro del POS, por motivos económicos debido al alto costos del tratamiento de la 
enfermedad o se da el trámite administrativo interno de las entidades prestadoras es 
demorado, establece periodos de tiempo largos para responder las solicitudes hechas por los 
afiliados, por lo que en la mayoría de las casos la persona deben acudir a la acción de tutela 
para que le sea garantizado el derecho a la salud. 
Dentro del ordenamiento jurídico puede ser un gran referente para dado que la normativa 
si ha establecido sistemas especiales con el cual se creó un sistema especial de protección a 
los pacientes que padecen enfermedades huérfanas o raras, que debido algo costo, no puede 
ser asumido por el paciente, esto se justifica en los tratamientos y medicamentos que deben 
ser suministrados al paciente para lograr una mejor calidad de vida; se ha expresado 
tácitamente en la legislación colombiana las obligaciones de las EPS´s con los pacientes, 
pero estas no son acatadas por las misma, se ven en la tarea de interponer la acción de tutela, 
la cual dentro de la normativa vigente de la salud, está contemplada como mecanismo idóneo 





incumpliendo el mandato legal y se vea afectado el derecho a la salud de los pacientes con 
enfermedades huérfanas como lo es la ELA.  
     En razón anterior se procederá a verificar pautas que puedan generar un análisis más 
claro del conflicto jurídico en el cual se ve se afectado el derecho a la salud, en lo que 
concierne a los principios de la prestación y acceso al servicio. Estas pautas consistirán en 
revisión de investigación que fueron realizadas dentro del ciudad de Bogotá enfocándose en 
la población vulnerable en especial la tácitamente clasificada en la ley 1751 de 2015.  
     Cabe señalar que en las investigaciones que precedieron a la actual, son tomadas desde 
un concepto universal del derecho a la salud, partiendo desde la premisa, que se encuentra 
como un derecho humano en la declaración universal de los derechos y por lo tanto debe de 
ser respetado por todos los Estados. Con ello se han creado una controversia dentro del 
sistema de seguridad social en varias Naciones, fundamentado en que se brinda protección o 
primacía el derecho a la salud, y sus legislaciones han creados los mecanismo idóneos para 
la financiación y mantenimiento del sistema, dado que se ha enfocado en las finanzas de 
cómo mantener la prestación del servicio de salud y lo que ello involucra, pero el sector 
privado encargado de este servicio público se ha convertido en un vulnerador del derecho a 
la salud debido a que no manejan una buena gestión de los recursos que son destinados por 
parte del Gobierno central, estas empresas han propuesto una forma de llegar a tener más 
cobertura, dado que una de las mayores causas por las que se interpone una acción de tutela 
es por la cobertura que no es total y se justifica esta para no prestar el servicio en especial en 
los pacientes con ELA por los tratamientos que deben recibir por medio de equipos 
especializados que se encuentran en determinados lugares; la propuesta consiste en la sub 
contratación con lo cual también se busca aliviar las cargas con sus afiliados para que puedan 





relevante para ello subcontratación es la reducción de costos, seguido por la necesidad de 
identificar empresas especializadas cuyas competencias centrales coincidan con el tipo de 
actividad que se entrega en subcontratación.” (Torres Valdivieso & Ángel , 2004, pág. 1). 
Con ello se logra analizar que esta forma de servicio que está siendo adoptada, busca es 
mantener el sistema con costos bajos, logrando dejar un dinero de por medio que sea 
destinado para otros servicios, pero más adelanten se logró constatar que  
(…) “En 97% de los casos se encontró que las IPS estaban satisfechas con los 
resultados; no obstante, cuando se indagó sobre el efecto en la reducción de costos 
directos, indirectos y en la calidad de los servicios prestados los resultados no son tan 
claramente positivos” (Torres Valdivieso & Ángel , 2004, pág. 1) 
Con ello se obtiene que por parte de estas empresas si se ve un beneficio, pero en lo que 
consiste con el paciente no logra evidenciar esta mejora, se define que esta forma que está 
destinada para lograr una mejor atención en tratamientos y medicamentos que son d 
demasiado complejas, está enfocada en algo totalmente diferente, que es ahorrar dinero a la 
empresa, afectado cada vez más el derecho a la salud en el caso de las enfermedades de alto 
costo.  
     En la sociedad, por lo general, se le ha acostumbrado a que debe interpones una acción 
de tutela para que se le vulneración sistemáticamente el derecho a la salud; como se vino 
tratante en las circulares del Ministerio de Salud, el esquema del POS es un conjunto de los 
beneficios que tiene el afiliado, pero estos son muy limitados, y se crea los beneficios NO 
POS, los cuales deben de ser autorizados por parte del médico tratante y posteriormente debe 
ser estudiado cada caso por el comité de la EPS para que sean otorgado, una investigación 





(…) “las barreras se relacionan con la dificultad para afiliar a la población a un seguro: 
el diseño de un paquete de beneficios que excluye prestaciones de atención de la población 
y determinadas normas que regulan el acceso a las prestaciones” (Vargas Lorenzo, 2009, 
pág. 2).  
Dado que se ha determinado el POS como de formas en las cuales se vulnera el acceso a 
la salud, que desmejora la calidad de vida del paciente, en especial la de la persona que sufre 
de una enfermedad catalogada como huérfana, en lo que concierne a la tutela, se ha referido 
que  
(…) “En relación a los servicios no incluidos en el POS, los informantes destacan el 
exceso de trámites administrativos que deben realiza los usuarios para obtener la 
autorización las prestaciones excluidas del POS-S… Algunos profesionales indican que 
los afiliados al régimen subsidiado utilizan cada vez con más frecuencia la acción de tutela 
contra las EPS para obtener estos servicios” (Vargas Lorenzo, 2009, pág. 2) 
La acción de tutela, se convirtió en un trámite más para el paciente, al momento de solicitar 
medicamentos o tratamientos que no están incluidos en el POS, con ello se logra determinar 
que los tramites si contribuyen a que el derecho al acceso a la salud no sea respetado ni 
brindado de forma adecuada y acorde con los mandatos constitucionales. 
El derecho a la salud y más precisamente el acceso al mismo, debe ser garantizado por el 
Estado, pero ya se ha creado la normatividad suficiente para lograr esta obligación, cuando 
el paciente quiere hacer uso de este derecho, se ve con una serie de trámites administrativos 
que dificultan el acceso a este servicio por lo que se ha concluido en un estudio que  
(…) “bien sabido es que los derechos sociales son de carácter prestacional, es decir, son 
normas de tipo programático cuyo efectivo ejercicio depende de cuestiones estatales 





deben ser exigibles de alguna manera al Estado, y no quedar simplemente como un 
catálogo de buenas intenciones” (De la torre torres, sf, pág. 1),  
  Con lo anterior se puede evidenciar que aun si es catalogado como un derecho social, 
debe ser protegido y exigido ante el Estado, esto es logrado por medio de la acción de tutela, 
que fue el mecanismo efectivo con el que se logra una mejor atención en salud, pero que el 
paciente se va obligado de a recurrir a este medio para que no se le vulnere el derecho a la 
salud y el Estado deba asumir la protección ante las EPS´s esto no es algo ético desde la 
perspectiva social. La definición de derecho a la salud, desde la perspectiva del estudio citado 
deja en claro la posición que se debe asumir frente a este, con lo que se estableció  
(…) “en su vértice como derecho social se refiere al derecho a la seguridad social, esto 
es, derecho de acceso a un sistema no lucrativo de protección a la salud, implementado 
por el Estado para atender contingencias sanitarias como maternidad, enfermedades, 
invalidez, vejez y cualquiera otra circunstancia de previsión médica. Este sistema debe ser 
universal, integral, de financiamiento solidario, unitario, eficiente y participativo” (De la 
torre torres, sf, pág. 4),  
Teniendo en claro lo que es el derecho a la salud y como se rige dentro de la exigibilidad 
del mismo al Estado, se considera que debe dejarse de lado el carácter lucrativo, el cual se a 
adoptado por algunas empresas de salud que niegan los servicios por falta de financiamiento, 
pero sus directivos si han desviado recursos para sí mismo, y que se ha evidenciado en los 
grandes escándalos de corrupción actuales, que involucran el sistema de salud.  
     El acceso a la salud, hace parte de la política pública de Estado al igual que todo el 
sistema de salud que lo compone y debe garantizar dicho sistema, la legislación ha sido 
fundamental para la prestación de este servicio, pero una investigación realizada dentro del 





(…) “la legislación no reemplaza a la política de salud pública, más bien es parte de 
ésta y ambos instrumentos son necesarios para una protección y promoción efectiva de la 
salud y otros derechos básicos de las personas con discapacidades, enfermedades más 
vulnerables a éstas” (Vásquez, 2017, pág. 2),  
Con ello se da por establecido que siempre debe haber una comunicación constante entre 
todos los componentes de la salud y la legislación creada para la misma, el cumplimiento a 
cabalidad de las normas establecidas por parte de las empresas prestadoras de salud, se crearía 
un gran alivio al paciente al momento de querer hacer uso del sistema y es más relevante que 
se haga mención a las personas en condición de discapacidad, pero debe tenerse en cuenta 
que  
(…) “la legislación es un instrumento esencial para desarrollar servicios de 
rehabilitación básicos en la comunidad, establecer los derechos humanos; referir a las 
obligaciones internacionales del Estado con relación a la prestación de servicios sanitarios, 
acceso a medicamentos, etc.” (Vásquez, 2017, pág. 5) 
Acá se estableció un gran aliado en el conflicto jurídico objeto de estudio, que es la 
legislación, de la misma forma la exigencia de esta ante el Estado y los prestadores del 
servicio, con ello el principal referente es la comunidad que debe ser salvaguardada y no 
perjudicada por los engorrosos trámites internos para el acceso al servicio.  
La igualdad en el acceso a la salud, es un tema fundamental, que debe tratado desde el 
principio de la eficiencia, porque los trámites administrativos de algunas entidades 
prestadoras son mejores en lo que se refiere a tiempo de contestación mientras que en otras 
este tiempo puede elevarse indefinidamente sin que se haga un control estricto, el estudio que 





(...) “La equidad en salud apunta a que cada persona tenga la misma oportunidad de 
obtener su máximo potencial en salud y que nadie esté en desventaja para alcanzarlo. Para 
lograr equidad en salud es necesario que exista equidad de acceso a la atención, algo que 
se logra cuando todas las personas acceden a los servicios de salud y sociales acorde a sus 
necesidades” (Macarena, y otros, 2013, pág. 3)  
Como se logra evidenciar todo parte desde el acceso al servicio por lo que se centraliza 
un poco más el problema de investigación en lo que concierne a los tramites que son 
interpuestos por las EPS, y hace un apunte importante y es que las personas deben acceder a 
un servicio que se acorde con las necesidades, con lo cual dela claro que un paciente debe 
recibir el tratamiento, medicamento y beneficio acorde con las necesidades que él requiera, 
en especial si se está hablando de enfermedades de alto costo como lo es la ELA. El afiliado 
o el paciente es el principal sujeto afectado por esta problemática, en el mismo estudio se dan 
unos items que son relevantes al mirar que ”el acceso a la atención de salud está determinado 
por las políticas de salud, las características del sistema sanitario y de la población de riesgo, 
y la utilización de los servicios y la satisfacción del usuario” (Macarena, y otros, 2013), dos 
de estos items son fundamentales para entender el problema jurídico, los cuales son el la 
satisfacciones el paciente y la utilización de los servicios, dada la conexidad entre ambas, si 
el paciente recibe un servicios de calidad al utilizar los diferentes beneficios a los cuales tiene 
derecho en razón de su enfermedad de alto costo, lo convierte en un paciente que se siente 
bien atendido, pero esto no se logra con la no reglamentación o exigencia de trámites que 
respeten la dignidad humana, con ello la utilización del servicio se ve afectada porque hay 
como prestar el servicio pero el mecanismo del POS del cual se ha hablado anteriormente, 





     Algunos autores han puntualizado que la crisis que afronta el sistema de salud en lo 
relacionado con las enfermedades de alto costo se debe a varios factores y que en su mayoría 
se le tribuye total responsabilidad al Estado, pero otros han logrado determinar por medio de 
(…) “Estudios empíricos que han utilizado medidas de acceso potencial como la 
distancia al centro de salud más cercano o el tiempo de viaje hasta el centro de atención, 
pero estas medidas fallan al asumir que estar cerca al centro de atención es tener acceso, 
ignorando la existencia de barreras relacionadas con la demanda de salud, como la falta 
de dinero, que impiden que las personas utilicen los servicios médicos. Así, una buena 
medida de acceso debe considerar la utilización de los servicios cuando las personas los 
necesitan” (Ayala Garcìa, 2014, pág. 12)  
En referencia a los citado anteriormente, se puede evidenciar y constatar que los modelos 
de subcontratación no brindan una mejora o una atención oportuna a los pacientes, y 
puntualmente se establece que la demanda en salud que se relaciona directamente con los 
trámites administrativos, son factores a considerar en la crisis que afronta el sistema y que 
un buen acceso a la salud, se considerar al satisfacer la necesidad que tiene el paciente de 
gozar de su derecho  
 Desde el punto de vista constitucional entrando más a fondo en lo que concierne a la 
acción de tutela y su utilización para exigir el derecho a la salud, y a su vez como se ha 
convertido en un trámite más para el acceso al servicio. Se debe dejar en claro que las EPS, 
son particulares que tiene relación con el Estado y se le pueden ubicar dentro de la 
descentralización por colaboración, por lo que en este caso se han referido por medio de 
estudio jurisprudenciales de concluyendo que  
(…) “La tutela contra particulares en materia se ha transformado propiamente en dos 





efectiva la orden, en caso no haber ganado el primero. Esto no es culpa de la tutela sino 
de los negociantes y del Estado, pues aquello incumplen sus obligaciones y prefieren dejar 
morir a la gente o que siga enferma.” (Ramirez, 2017, pág. 6) 
El Estado es el encargado de realizar contratación por medio de selección abreviada para 
que una entidad privada pueda prestar el servicio de salud, pero en medio de la contratación 
se debe tener en cuenta como realizara la labor del Estado por parte de la EPS en lo que se 
refiere al servicio. Esto no es tenido en cuenta y se dan contratación si el cumplimiento de 
los requisitos. Este puede ser uno de los detonantes para que no haya una estructura 
administrativa idónea para atender este predicamento, la tutela es la ayuda que se ha 
presentado para los pacientes que deben hacer énfasis en el derecho a la vida y a la salud, en 
el caso de sufrir enfermedades huérfanas que son de alto costo y si dictamen es terminal.  
Se realiza el planteamiento de lo que es el objetivo final de la prestación del servicio de 
salud que: 
(…)“Dentro de las estrategias adoptadas para el control de la atención, se enuncian 
como las más significativas la inadecuada interpretación de las prestaciones pos y no pos, 
el exceso de trámites y los problemas para la autorización de los servicios tanto en tiempo 
como frente a la definición del prestador y la existencia de límites hacia la práctica clínica, 
que generan dificultades para la confirmación Barreras y oportunidades para la 
contribución de las Redes Integradas de Servicio de Salud, el inicio oportuno de un 
tratamiento y la continuidad de la atención. La existencia de estas barreras administrativas 
ha obligado a los pacientes a utilizar recursos jurídicos, como las acciones de tutela, como 
alternativa para el logro de la atención” (Vazquez Navarrete, y otros, 2018, pág. 6),  
Se debe de tener en cuenta que esta investigación está afirmando que existe una crisis en 





más en las necesidades del paciente que no están cubiertas por el POS y como esto puede 
terminar en la vulneración del derecho a la salud.  
En cada investigación y estudio que ha sido analizado se pueden concretar que el problema 
más frecuente al momento de acceder al servicio de salud, son los trámites administrativos 
internos que son catalogados como barreras que impiden el efectivo ejercicio del derecho por 
parte de los pacientes, además de que se ha podido plantear que la tutela se convirtió en el 
único mecanismo por medio de le cual se puede acceder a la salud, por su carácter de acción 
constitucional, es de obligatorio cumplimiento la decisión que tome el juez sobre esta. Algo 
que se tiene en común todos los autores analizados, es que concuerdan de que la salud es un 
derecho y el Estado como las EPS son las encargas y obligadas a brindarlo, el acceso a la 
salud es fundamental como ya lo dijo la ley, la jurisprudencia y ahora lo dice los autores. 
Como posible solución por esta parte está en hacer una regulación más minuciosa y una 
vigilancia estricta respecto a los termino de respuesta de una petición para un medicamento 
o tratamiento NO POS, en lo que concierne a las entidades prestadoras del servicio. 
  A continuación, se realizará, un análisis sobre las investigaciones observadas y como 
estas pueden agregar posible solución al problema socio-jurídico planteado.  Se ha definido 
que el derecho a la salud es fundamental, dentro del funcionamiento adecuado de un Estado, 
dentro de lo que se ha propuesto nace que en la crisis actual de salud, se deben realizar una 
inclusión social en la elaboración de políticas en materia de salud, esto se ha estipulado en 
“una alianza entre estado y población más fuerte de la que existe en la actualidad se podrá de 
esta forma ver una clara amplitud del derecho a la salud y su cumplimento en los habitantes 
del Estado” (Anónimo, 2015). Con ello se pretende que los ciudadanos en sus aportes 
promuevan la forma con debe ser prestado el servicio y además junto con el Gobierno 





legislativos, a su vez exijan  el garantismo de estas políticas con lo que se busca un mejor 
tratamiento para las enfermedades de alta complejidad y costo, esto es un referente primordial 
que puede ayudar con el mejoramiento de la prestación del servicio a los pacientes con ELA. 
Dado que la ley ya los catalogo como sujetos de especial protección y a si se adopte el sistema 
de participación propuesto esto deben de estar en los principales temas a tratar en este 
cabildo.  
     Los problemas financieros ha uno de los más relevantes en que consiste en que le 
Estado no brinda los sufrientes recursos para atender el sistema y esto es una de las 
justificantes al momento en que la EPS niega algún tratamiento o medicamento por lo que 
también con ello se ve comprometida la relación entre el paciente y médico, dado que le 
ultimo como la generalidad de la entidad prestadora del servicio autoriza los beneficios que 
no están dentro del POS, se ha planteado que  
(…) “La solución a un problema de esa magnitud no es el maquillaje ni la adición de 
reglas de juego, sino la creación de una nueva estructura que honre el derecho a la vida y 
la relación médico-paciente, en un marco de transparencia en el cual el Estado juega un 
papel primordial. Entiéndanlo de una vez por todas, el Estado no se puede desembarazar 
de la salud de los colombianos, así sea costosa, o es que acaso la vida de un colombiano 
no lo vale.” (Riveros, 2011, pág. 3) 
Con esta solución se pretende la creación de procedimientos que logran descongestionar 
las peticiones y que a su vez este nuevo proceso sea acorde con la protección a la vida del 
paciente, que los tramites constituyan una relación de respeto entre la EPS y el afiliado, 
además de que el Estado logre financiar de manera efectiva todos los procesos que sean 





más aún si el paciente se le asigna esa misma, esto teniendo en consideración los altos costos 
que representa el tratamiento de una enfermedad huérfana.  
En este punto con respecto al derecho a la salud se han dado dos clases de soluciones en 
las cuales se ha tenido en cuenta el acceso a la salud, la prestación del servicio y los trámites 
administrativos. Dentro de las cuales se plantearon soluciones de tipo participativo, 
estructural y financiero, estos son los pilares para el sostenimiento de cualquier política 
pública, y en la cual se puede considerar que radica el derecho a la salud y como se puede 
hacer eso de estos para evitar cualquier vulneración los pacientes con ELA y a su vez 
sustentar el sistema de una forma que sea acorde a la dignidad humana. 
En el ámbito la legislación actual vigente en Colombia y que se encarga de dar los aspectos 
de la administración de la salud, dentro de los principios del Estado Social de Derecho las 
leyes estatutarias son el mecanismo para la regulación de las necesidades primordiales de un 
Estado y su obligación con sus ciudadanos, como se puede evidenciar en la: 
(…) “Que se trascienda el aseguramiento y se formule una política nacional que parte 
del reconocimiento de los determinantes sociales de la salud de los colombianos. Este tipo 
de política tiene que priorizar la reducción de las inequidades y por tanto trascender la 
mera prestación de servicios de salud y liderar acciones multisectoriales que se enfoquen 
en la reducción de los diferenciales en aseguramiento, acceso a la salud y nivel de salud 
de los distintos grupos humanos” (Yepes, Ramirez , Sanchez , Ramirez , & Jaramillo, 
2010, pág. 5) 
En relación a lo anterior se plantea una solución, que este liderada por el Estado y con la 
cual se busque erradicar la inequidad, además de que se tenga en cuenta con mayor relevancia 
el acceso a la salud; se plantea un fortalecimiento por medio de políticas sociales que miren 





paciente que es el sujeto afectado por los tramites y negaciones producto de los mismos. Esto 
se complementa en que la norma existe y en esta se puede encontrar que la solución más 
acertada es el reforzamiento y/o aplicabilidad de la ley estatutaria de la salud con lo cual se 
puede garantizar a los pacientes con las enfermedades más complejas y que la misma ley 
catalogo como sujetos de especial protección un acceso a la salud y una prestación del 
servicio en la cual se brinden los medicamentos, tratamientos e implementos necesarios para 
que puedan llevar un buen vivir, 
Como se ha podido observar que el medio utilizado por los pacientes para obtener los 
beneficios a los cuales tienen derecho por estar dentro del sistema general de salud es la 
acción de tutela.  Con lo cual se podría configurar un activismo jurídico; pero para lograr que 
le sea admitida la providencia y a su vez pueda ser resuelta en corto tiempo, se debe 
fundamentar teniendo en cuenta la conexidad con el derecho a la vida. Esto determinado por 
una autora que ha dicho  
(…)“que no basta acudir a la acción constitucional para la protección de los derechos 
de salud que han sido vulnerados por las entidades encargadas de ofrecerlos; la verdadera 
protección de los derechos no se logra con tan solo el fallo proferido por autoridad judicial, 
se hace necesario un verdadero acatamiento por parte de las entidades que deben brindar 
la atención en salud” (Noriega, 2014, pág. 5) 
Con lo anterior se da un posible camino a una solución, por lo que se da referente que la 
acción de tutela es el mecanismo para acceder de forma efectiva, pero que este a su vez no 
es acatado por las EPS´s, por lo que se hace necesario el recurso de desacato, que es una de 
las ultimas instancias para cumplir el fallo, así que establece en quien se origina el problema 





comenzar las soluciones antes propuestas por distintos autores, este puede ser el punto inicial 
para comenzar.  
En lo que concierne dentro de las cuestiones más relevantes es el no haber un control más 
estricto sobre el sistema de salud, por lo que se ve contemplado que las EPS tiene una 
autonomía demasiado amplia que deja al Estado con el desconocimiento sobre las políticas 
internar para acceder a beneficios que no están contemplados en el pos y que de estarlos son 
negados, la posible solución a este problema se encuentra en los fallos proferidos por la corte 
constitucional en la cual se ha dado el inicio para la respuesta a la pregunta de investigación, 
esta corporación ha dejado en claro que el derecho a la salud es fundamental y no se necesita 
de su conexidad con el derecho a la vida para poder exigirlo a las EPS, esto como se dijo 
anteriormente fue tácitamente establecido en la ley 1751 de 2015, se le dieron facultades a la 
Superintendencia de Salud para lograr acabar con los tramites que fueran engorrosos, pero 
con el tiempo la entidad fue quedando corta y no puede ejercer una vigilancia absoluta, 
además de que se dedicó a conocer de los casos cuando ya se ha causado el daño y el paciente 
necesita con urgencia del tratamiento y el medicamento pero estos son de alto costo y fueron 
negados después del trámite pertinente, con lo que se esa vulnerando el derecho a la salud y 
la vida en los casos más extremos.  
Los inconvenientes en relación con la descentralización de los servicios médicos crea una 
inestabilidad con las cual se ve muy poco la protección de la salud y en el cual todas la 
decisiones judiciales no son acatadas  en su mayoría son producto de un trámite que es de 
urgencia y no se le da la debida primacía en el comité de la EPS, de manera óptima se está 
vulnerando el Estado de Bienestar traído por la sentencia T 402 de 1992 , esta idea es como 





deben ser garantizados por el Estado y su vez el Estado debe tomar todas las medidas 
necesarios para evitar una repetición que cause la un resultado lamentable. 
La salud en Colombia con la entrada en vigencia de la constitución política de 1991 y la 
ley 100 de 1993, se pasó a la salud de un servicio que prestaba el Estado aun uno que lo 
prestan empresas privadas como forma de crear un servicio público que funciona de manera 
descentralizad por colaboración, el cual tiene el apoyo financiero del Estado, se enfocó en la 
forma en como se le prestaría el servicio y como se lograría la distribución de los recursos a 
las EPS y brindado una la atención prioritaria la paciente, esta ley si estipula las herramientas 
necesarias para una prestación adecuada del servicio y las soluciones estudiadas, plantea que 
es un problema de implementación, mas no de normas, dado que Colombia se caracteriza por 
ser un Estado de elite normativa como se le llama coloquialmente, esto con que se tienen la 
mayoría de los problemas sociales en una específica para cada uno. Entre esas normas se 
encuentra la ley 1392 de 2010 que es lo que concierne a las enfermedades huérfanas y como 
debe ser su tratamiento a la luz del derecho y a la salud y los sujetos que se encargan de 
brindar este derecho, además de que se tiene en la legislación la ley1618 de 2013, en la que 
se da la orden a las empresas prestadoras del servicio de salud para “Eliminar cualquier 
medida, acción o procedimiento administrativo o de otro tipo, que directa o indirectamente 
dificulte el acceso a los servicios de salud para las personas con discapacidad” (Ministerio 
de salud, 2013), con esto se da entender que una posible solución es dar más aplicabilidad a 
la ley, ejercer más control y vigilancia por parte del Estado, pues además de que con ello se 
le eliminaría la autonomía que tienen las EPS, garantizando el derecho a la salud.  
Las investigaciones realizadas trataron varios aspectos con los que se le puede dar la 
solución al problema que sufre el derecho a la salud como sería fortalecer la relación médico 





busque dar una mayor relevancia a las necesidades de cada paciente, la correcta recursos que 
son destinados por el Estado para ayudar a solventar los gastos en salud de las EPS en lo que 
concierne al tratamiento de enfermedades de alto costo y la aplicabilidad de la ley, porque 
no se ha logrado su total cumplimento a pesar de tener instrucciones y obligaciones que deben 
acatar las EPS.   
Por las soluciones estipuladas y la que sea de mayor efectividad para el mejoramiento del 
derecho a la salud de los pacientes con enfermedades huérfanas más específicamente el ELA, 
se logró determinar que elemento de ruptura que se destaca entre los anteriormente 
mencionados es la garantía de la prestación del servicio dado que se tiene la normatividad 
pero no es aplicada y el paciente pide una garantía de que esa normar le sea aplicada en lo 
relacionado a los trámites administrativos que debieron ser eliminados y al no suceder esto, 
no se le brinda una garantía absoluta en el derecho a la salud de los pacientes o afiliados de 
las EPS´S. Esto ya da una guía de cómo debe ser estructurada la posible respuesta al problema 
de investigación. 
La investigación parte del enfoque descriptivo y desde el principio de la seguridad social 
de la eficacia, por lo que estos son la base con los que se llevara a cabo la investigación, se 
conceden partiendo del derecho a la salud y con estos se puede llevar una definición de la 
problemática ,para construir una explicación concreta de la vulneración de que son parte los 
pacientes con ELA al momento de acceder al servicio de salud, partiendo de la descripción 
se realizara la puntualización de los problemas derivados de la prestación del servicio y el 
acceso a la salud los cuales entran en conflicto por los trámites administrativos de las EPS, 
por otra parte la eficacia evaluara cómo es posible por medio de las políticas públicas 
actuales, tiene la sufrientes fuerza  normativa para lograr un mejoramiento en el sistema de 





el acceso a la salud de los pacientes con ELA, con lo que se puede dar una vista exacta  del 
verdadero problema y con ello se podrá tener clara la posible solución la situación 
problemica.  
Como claves epistemológicas se puede citar al jurista italiano luigi Ferrajoli, dado que en 
su obra la ley del más débil trae a colación el garantismo jurídico, aplicado a las políticas 
públicas y el mejoramiento de estas por medio de la ciudadanía y de la democracia sustancial; 
Ahora las ciencias jurídicas con respecto a la actualidad se ven muy inestables y sufre el 
retraso en lo aplicabilidad de la norma, pero más que por los manejos administrativos de las 
EPS y la autonomía brindada por el Estado en los casos de descentralización por colaboración 
causa lo que se ha denominado una crisis en el garantismo jurídico por parte del Estado. El 
acceso a la salud está siendo afectado por los trámites administrativos, ya que se intenta hacer 
leyes que limiten el principio del acceso a la salud y poniendo de principales justificantes a 
otros derechos sociales o también de los llamados derechos negativos, se debe tener en cuenta 
y se explican con unas breves palabras muy significativas dentro del derecho que es  “el qué 
es lo que no puede decidirse o debe ser decidido por cualquier mayoría, y que está garantizado 
por las normas sustanciales que regulan la sustancia o el significado de las mismas decisiones, 
vinculándolas” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, pág. 23), con lo 
que se asegura la voluntad y el consentimiento de las mayorías, a la hora de tomar decisiones 
sobre derechos que son catalogados con fundamentales, dado que la democracia sustancia 
debe primero que todo garantizar libertades de acceder a la salud y proteger los derechos 
social a la prestación de un servicio de salud,  para comenzar el análisis de esta obra se 
estipula una definición de lo que es la garantía dentro del derecho  
(…)“las garantías no son otra cosa que las técnicas previstas por el ordenamiento para 





posibilitar la máxima eficacia de los derechos fundamentales en coherencia con su 
estipulación constitucional” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, 
pág. 27).  
Las garantías tratan de hacer que las políticas públicas enmarcadas dentro de los derechos 
sociales, estén comprendidas en varios aspectos, el más importante es la eficacia en relación 
a la aplicabilidad de la ley, este garantismo aplicado dentro del problema jurídico a los actores 
como lo son las EPS y los pacientes con ELA que están dentro del sistema general de salud, 
fundamentado en los principios de la prestación del servicio y le acceso a la salud el cual 
tiene sus pilares en el Estado moderno (Estado Social de Derecho). 
El juez aplica el garantismo al momento de fallar una tutela en favor del paciente, con ello 
logra ajuntar lo que es la prestación del servicio y el acceso a la salud, de forma que pueda 
brindar una mejor calidad de vida al paciente que por los tramites no puedo hacer ejercicio 
de su derecho con anterioridad, más aun trayendo a colación lo fundamental del derecho a la 
salud y como es uno de los más relevantes en el ordenamiento constitucional, por lo que el 
garantismo es una herramienta muy útil al momento de conceder un derecho, haciendo 
énfasis en el estado de bienestar. 
El retraso normativo que se vive actualmente en considerar, que, al realizar una cantidad 
considerable de legislaciones, traerá la anhelada solución a los problemas que presenta en 
sistema de salud, esta es la referencia a lo que el autor a denominado “crisis de la capacidad 
regulativa del derecho” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, pág. 30), 
porque en el Estado liberal no se tenía conciencia de los quera un derecho fundamental dado 
que se le denomina como derechos negativos a los que tenían que ver con la libertad 
individual y derechos positivos a los tenía que ver con la sociedad en general, con esto se 





sociales como era la salud, el Estado moderno pretenden funcionar aún más estas dos 
categorías, creando una cantidad de normar, como ya lo explico el autor anteriormente.   
Los derechos fundamentales están activamente establecidos en la carta magna de cada 
Estado y están hay porque el mismo Estado lo determino como fundamentales para su 
sociedad, y por lo que Luigi los califica como una “imposibilidad de que san modificados 
por la mayoría” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, pág. 53). En el 
Estado colombiano los poderes que tienen la facultad de modificar un derecho son el 
legislativo por medio del congreso y el judicial por medio de la Corte Constitucional, a lo 
que vemos que las mayorías no pueden interferir en ello, por lo que se descarta de forma 
rotunda que la solución al problema jurídico este en la modificación del derecho fundamental 
a la salud 
En lo que concierne a la ley 1618 de 2013, se da que está establecido en lo que se refiere 
a los trámites administrativos para acceder a la salud de las personas con discapacidad, los 
cuales deben de ser limitados por el mandado de la ley y esto lo refuerza Luigi con su 
postulado de la legalidad formar en el Estado moderno el cual se define en que  “la juridicidad 
de una norma ya no depende de su justicia o racionalidad intrínsecas, sino sólo de su 
positividad, o sea, del hecho de ser «puesta» por una autoridad competente en la forma 
prevista para su producción” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, 
pág. 63). Con lo anterior se produjo una de las separaciones más importantes y cuestionadas 
por los tratadistas la separación entre derecho y moral; la atribución a este hecho se le da la 
estricta legalidad que fue constituida por la democracia sustancial.  
 El problema establecido por Luigi Ferrojali es respeto de las garantías que tiene las 
personas respeto de los derechos fundamentales,  porque dentro del Estado moderno en el 





constituye o hacer parte de un derecho fundamental es discutido por cortes que son 
superaciones, constituidas por convenios o pactos regionales para la protección derechos 
humanos, Luigi hace una breve descripción de esta situación al establecer que “incluso la de 
los países más fuertes, junto a los límites impuestos a la misma por la estipulación de los 
derechos, se ha desplazado a sedes supranacionales” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley 
del màs debil, 2004, pág. 56) esto se da porque no se define un garantismo absoluto en el 
derecho que es objeto de la controversia por lo que esta decisión en tomada por un tribunal 
regional, este caso no se ha presentado con frecuencia en Colombia pero no lo hace ajeno a 
que se pueda presentar, más en un conflicto en el cual el Estado no ha velado por hacer 
cumplir su propia legislación en lo que referente a los trámites administrativos, problema que 
puede ser llevado a una corte dada la vulneración sistemática que se da a los pacientes dentro 
el sistema.   
 Los prestadores del servicio de salud, como ya se ha venido reiterando, son los sujetos 
activos en la vulneración del derecho, dado que tienen la facultad legal y los recursos 
necesarios para brindar una atención de calidad, a estos sujetos que no han tratado el derecho 
con el carácter supremo que tiene, a estos Luigi les ha dado una definición en que  
 (…)“la negación de la condición de «derechos» a expectativas e intereses que ya han sido 
recogidos como tales en leyes positivas: así el derecho al trabajo, a la salud, a la educación y 
otros similares, cuyo reconocimiento legal, de rango generalmente constitucional, no es 
tomado en serio.” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004, pág. 107).  
Esto da una idea de lo que concierne a la crisis antes expuesta del Estado Moderno, en la 
fusión que se dio entre derechos para la creación de los derechos fundamentales, por lo que 





jurídico que solo es visible dentro de la esfera de lo judicial al momento en que el juez falla 
una tutela a favor del paciente, esto fundado en el garantismo jurídico.  
Ferrajoli habla de las constituciones rígidas que dejan derechos como el derecho a la salud 
incompleta o con poca fundamentación legal, pero además de esto con lo anterior se ha 
logrado establecer que a pesar de tener un marco legal muy amplio, su aplicación no seda, 
pues al regular materias que no son de relevancia en algunas ocasiones hace que se haga más 
complicado mantener vigente la estructura del derecho a la salud, debido a que solo se logra 
un garantismo completo por parte del juez y no del sistema cuando su deber ser es al 
contrario.   
 El juez en el ordenamiento jurídico se ve como una figura de autoridad la cual se le 
encomienda la tarea de proteger la constitución y la ley de las mayorías que pueden verse 
como una amenaza a la legalidad.  
 Los derechos ciudadanos referentes a los sujetos titulares no se les ven reflejada las 
garantías expuestas por Ferrajoli en lo concerniente a la igualdad, por ser un derecho de 
democracia política, garantiza y fortalece el derecho a la salud en lo cual se puede ver el 
principal problema dado que los derechos del ciudadano son derechos limitados que por 
general son propios de cada individuo como lo es la propiedad privada, en cambio la salud 
es un derecho que es social y que todos pueden hacedor a ella. No se garantiza una igualdad 
en lo referente a que la prestación del servicio se ha venido convirtiendo en una libertad y lo 
pacientes poseen un derecho social dado que son lo sujetos que ejercen el derecho a la salud; 
por que sufren vulneración en su buen vivir por medio de los trámites administrativos de las 
EPS. Por lo que se va estructurando que una posible solución puede estar enfocada en lo que 





(…)“los derechos fundamentales sobre los que se asienta la democracia sustancial están 
garantizados a todos y a cada uno de manera incondicionada, incluso contra la mayoría, 
sirven para fundar, mejor que el viejo dogma positivista de la sujeción a la ley, la 
independencia del poder judicial, que está específicamente concebido para garantía de los 
mismos” (Ferrajoli, La garantia del mas debil, 2004)  
Un ejemplo claro sería la protección del paciente en lo referente al tratamiento y 
medicamentos para contrarrestar los efectos de las enfermedades huérfanas, la norma sobre 
este tipo de enfermedades tiene aún vigencia pero no validez, esto debido a que se han dado 
casos particulares en que la negativa de un servicio, está fundada por no estar en el POS el 
cual es ley tanto para el afiliado que se ve obligado a aceptar esto por su deseo de tener 
seguridad social, lo cual no es válido tratándose de un derecho que depende de los cambios 
sociales y biológicos de una persona y la única forma en la que pueda tener validez es por 
medio de una tutela que garantice el derecho al acceso a la salud.  
La democracia sustancial por ser garantista con los derechos sociales como la salud que 
también es considerado como fundamental, puede ser una vía para la solución del problema 
jurídico de investigación , debido a que la democracia política o democracia formal se 
concentra en un formalismo y vigencia de la ley más no en su contenido que puede tener 
vicios con los cuales se deja de lado un derecho,  por satisfacer una interés privado; lo 
sustancial como su nombre lo dice se concentran la sustancia de la ley en lo interno 
principalmente de la ley, los derechos ciudadanos pueden verse re estructurados para que 
sean viables para el Estado y para los ciudadanos, pero también para que la democracia 
sustancial pueda tener una funcionalidad aceptable tiene que haber contribución por parte de 





Con lo anterior se ha establecido que la democracia sustancial es el mecanismo idóneo 
con el cual se puede completar un derecho social igualitario, con el que se unifique un trámite 
administrativo especial para acceder a los servicios y beneficios a los que tenga derecho este 
debe ser de obligatorio cumplimiento para las EPS y debe estar enfocado en las personas que 
padecen enfermedades huérfanas, esto puede ser por medio de un acuerdo entre las distintas 
EPS´s y Ministerio de salud, a lo largo del proyecto de investigación, se podrá visualizar la 







Capítulo 2. Conocimiento de la problemática desde la perspectiva de los pacientes 
con ELA y síntesis de la realidad del acceso a la salud para esta población. 
El propósito de este capítulo es demostrar como la problemática identificada es percibida 
por los pacientes con ELA en lo concerniente a los servicios y beneficios que deben ser 
solicitados por trámites administrativos. En el análisis realizado anteriormente se logró 
evidenciar que se causa una vulneración sistemática del derecho a la salud a los pacientes 
con ELA por parte de las EPS en lo que se refiere a los trámites administrativos para acceder 
a un beneficio o servicio NO POS. Se desarrollara un estudio que se enfoca en la 
investigación acción no participativa, dado que se quiere dar una descripción más detallada  





método se considera que se pueden cumplir con los objetivos propios en lo que a la muestra 
se refiere. 
Actualmente no se conocen antecedentes sobre una investigación de esta relevancia sobre 
la muestra seleccionada, como método de recolección de la información se ha optado por la 
encuesta, esto debido a que es un medio en el que se pueden obtener datos más precisos, 
además de poder realizar preguntas asertivas, para lograr graficas que sean de mayor claridad 
al momento de establecer resultado, se plantea brindar una asesoría sobre las inquietudes que 
puedan tener, debido a que su realización es en tiempo real por medio informático.  
La unidad de análisis determinada es el sistema salud brindado a los pacientes con ELA, 
de este se pueden derivar las siguientes categorías de las cuales a su vez se derivan tres 
indicadores que constituyen la descentralización del problema jurídico de cada una, la 
primera  categoría  es la movilidad del paciente debido a su condición por las secuelas dejadas 
por la enfermedad; esta se subdivide en tres indicativos que son: el beneficio de la silla de 
ruedas, transporte para la realización de los procedimientos y la asignación de una enfermera 
para su cuidado; como segunda se tienen los medicamentos para el tratamiento de la 
enfermedad los cuales son de alto costo, los indicadores de esta son: respuestas a la solicitud 
de medicamentos, otorgamiento de medicamentos, y las barreras existentes para los 
medicamentos importados del extranjero; y por tercera se entienden los procedimientos para 
tratar la patología de la enfermedad en los indicativos se encuentran: pronta autorización con 
el médico especialista, centros médicos adecuados para realizar estos procedimientos y 
cobertura total sin barreras administrativas; las anteriores categorías y sus respetivas 
indicadores las cuales son los medios para cubrir estas necesidades deben de ser solicitadas 
por el paciente y concedidas a las EPS´s, además de tener en común la vinculación con el 





El universo dentro del cual se va a realizar la investigación son los afiliados a las EPS´s 
dentro del régimen contributivo en la ciudad de Bogotá D.C., este es tomado para el estudio 
que se realizara a continuación, debido a que fue el establecido en la ley 100 de 1993 para 
que fuera cubierto por empresas privadas que pudieran tener una sostenibilidad financiera 
adecuada para atender el sistema de salud. Como población, se logró determinar a los 
pacientes con enfermedades huérfanas que pertenecen al régimen contributivo, debido a que 
son sujetos de especial protección y requieren atención más detallada en lo que concierne a 
medicamentos y tratamientos que son de alto costo. La muestra está constituida por pacientes 
que estén diagnosticados con la enfermedad del ELA, debido a que su tratamiento es de sumo 
cuidado y los efectos de la enfermedad los deja en la imposibilidad de valerse por sigo 
mismos con la dificultad de poder gozar plenamente de sus derechos, se escogerán para la 
muestra a 50 pacientes que cumplan con las características mencionadas anteriormente para 
lograr obtener la perspectiva sobre los trámites administrativos y los servicios NO POS y 
complementarios que son otorgados solo por estos medios. 
Explicación de los criterios que se tuvieron en cuenta para estructurar la encuesta 
que se le realizara a los pacientes con ELA 
En el estudio a realizar y enfocándose en la problemática objeto de la pregunta de 
investigación planteada, se logró determinar con base en la ley 100, que el enfoque sobre el 
cual se va realizar recolección de la información y respuesta al problema es la eficiencia del 
sistema general de seguridad social en lo que concierne a la ley y los trámites administrativos 
estipulados por las EPS´s para acceder a los servicios NO POS, en la muestra seleccionada. 
La adopción de este enfoque se da debido a que la ley 100 creo un catálogo de principios 





definida por la Real Academia de la Lengua Española como “Capacidad de disponer de 
alguien o de algo para conseguir un efecto determinado” (Española, 2019) a su vez la ley 
antes mencionada plantea la definición de que “Es la mejor utilización social y económica 
de los recursos administrativos, técnicos y financieros disponibles para que los beneficios a 
que da derecho la seguridad social sean prestados en forma adecuada, oportuna y suficiente” 
(Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993) con esto, se ha 
dejado en evidencia que el sistema debe hacer todo lo posible para lograr una prestación del 
servicio de forma oportuna, esto quiere decir que debe ser pronto y en el momento deseado 
para brindar la atención en salud. con lo anterior se puede establecer que se va a tener en 
cuenta la eficiencia y el cómo no se ve reflejada en el sistema de salud, en lo que concierne 
a los trámites administrativos que deben realizar los pacientes con ELA al momento de 
acceder a la salud  
En el momento que se comenzó con el análisis de la legislación, jurisprudencia, historia, 
autores y artículos de revistas que tenían plena vinculación con la problemática, se evidencio 
que se tiene una legislación rica en protección al derecho a la salud, en especial para los 
pacientes que sufren de enfermedades huérfanas como la ELA, en lo que concierne a los 
trámites administrativos, la legislación estipula que todas las EPS´s y entidades territoriales 
deben de eliminar los tramites que obstaculicen en acceso a la salud de las personas en 
condición de discapacidad, este es el más claro ejemplo, de que en este medio se está 
cumpliendo con los órdenes de la constitución política, protegiendo en debida forma el 
derecho a salud de esta población de especial protección.  
En el trabajo que se viene realizando, se tomó la decidió adoptar la metodología de 
investigación acción no participativa, esto por la poca cercanía que se puede tener con los 





determinado; con este tipo de investigación se plantea obtener una visión del problema más 
detalla con la interacción por medios electrónicos facilitando la participación de los pacientes 
en la investigación y poder obtener respuestas sinceras por parte de los mismo, con la 
finalidad de lograr recolectar datos exactos que deben una respuesta satisfactoria al problema 
de investigación. En lo que tiene que ver al enfoque se tomado la decisión de establecer el 
método cuantitativo, eso que se ha determinado una relación al mecanismo de recolección de 
la información utilizado, que es la encuesta, de este se hablara más adelante. El método 
cuantitativo, lograra tener un resultado más preciso y con el que se pueden desarrollar una 
tabulación o graficación, con lo que se buscara tener una organización de las respuestas, para 
comparar cada una y que el espectador pueda tener un mayor entendimiento del trabajo de 
campo.  
Como método de recolección de la información se ha establecido la encuesta, dado su gran 
manejabilidad al momento de obtener datos, se ha escogido por su aplicabilidad favorable a 
los pacientes con ELA. Dado que se les facilita la contestación por este medio, otro beneficio 
que se contemplo fue el poder añadir varias preguntas de forma que puedan llevar al 
encuestado a la profundidad del tema en el que está dejando su opinión, también se logra la 
anexar preguntas con múltiple respuesta para obtener resultados más detallados y lograr una 
agilidad en la contestación de la misma, evitando con ello que el encuestado se pueda aburrir 
o dilatar la respuesta.  
Ahora se dará una breve descripción de los sujetos objeto de estudio, estos están dentro 
del universo de la investigación, que son los pacientes que hacen parte del régimen 
contributivo de salud, cuya población son las personas que padecen enfermedades huérfanas 
de alto costo, como muestra se puntualizó que son pacientes con Esclerosis Lateral 





tendrá características principales para determinar cuáles serán los seleccionado para la 
muestra definitiva, como edades, lugar de residencia y tiempo que lleva padeciendo la 
enfermedad, esto debido a que se quiere lograr una opinión más amplia de cada sector de la 
población y constatar si es viable la posible solución al problema de investigación, que se 
logró plantear en el primer capítulo. Las estadísticas internacionales reflejan que esta 
patología la posee una persona de cada cien mil habitantes, tomando en cuenta que la 
población de Bogotá y sus alrededores se calcula en diez millones de personas, por lo que se 
estableció que 100 personas aproximadamente padecerían la ELA dentro de esta zona 
delimitada, por lo que se determinó seleccionar a la mitad de ellos, o sea 50 personas, esto se 
realiza con el fin de tener una mejor calidad en los resultados en referencia que se puede 
observar diversos sectores socio económicos, con el fin de obtener las diferentes perspectivas 
frente al problema objeto de investigación. 
Determinado los factores a tener en cuenta sobre la aplicación de la encuesta y los 
enfoques dentro de la misma población. En lo que concierne al contenido de la encuesta se 
tomaran en cuenta las categorías y los respectivos indicadores definidos anteriormente, con 
ellos se estructuraran las preguntas y las posibles respuestas que puede ser seccionar el 
encuestado, esta forma de encuesta es de selección múltiple con única respuesta para de esta 
manera obtener datos más precisos.  
Las tres categorías seleccionadas y los respectivos tres indicadores que las componen 
fueron determinados del análisis realizado de la legislación, documentos y artículos de 
periodismo, con ello se sacaron los problemas a los que se enfrentan los pacientes con ELA 
cuando quieres solicitar servicios del NO POS y complementarios, pero principalmente se 
enfocó en los beneficios que no le son brindados por las EPS´s por medio de los trámites 





continuación se hará una descripción de que en consiste cada categoría e indiciador de la 
misma:  
1. Movilidad del paciente debido a su condición por las secuelas dejadas por 
la enfermedad: esto se determinó con base a las afectaciones física que deja las 
secuelas de la enfermedad y su progresividad, la degeneración de los músculos y del 
sistema nervioso causado por la ELA, con estas secuelas, la movilidad del paciente 
es nula, por lo que necesita de asistencia para poder realizar sus necesidades 
fisiológicas y poder desarrollarse a cabalidad dentro de la sociedad, con ello se intenta 
evitar una afectación moral del paciente  
1.1.El beneficio de la silla de ruedas: este instrumento ha sido de gran ayuda 
para los pacientes, dado que facilitan en gran medida, la movilidad del 
paciente dentro del hogar en sitios públicos como lo son parques o centro 
comerciales, pero la silla óptima para un paciente con ELA, debe ser una silla 
de ruedas basculante  
(…) “Con este modelo puede ponerse en pie fácilmente, ya que la silla 
dispone de un sistema de elevación que para muchos usuarios es totalmente 
necesario. Para las personas que pasan la mayor parte de su tiempo 
sentados, ponerse en pie mejorar la circulación sanguínea y reduce la 
presión que sufren los órganos internos. Estar a la altura correcta en el 
momento idó- neo mejora la independencia y la salud del usuario. El 
objetivo de estas sillas es la flexibilidad, por ello es fácil cambiar de 
posición.” (Galan Vega & Mendez Aguilar , 2015) 
El costo de esta silla puede rodear entre los seis millones quinientos mil 





mayoría, no pueden costear este tipo de instrumento, por lo que se ven en la 
obligación de solicitar a la EPS por medio de un trámite de NO pos y por estar 
en la categoría de servicio complementario deben ser por este medio.  
1.2.Transporte para la realización de los procedimientos: el tratamiento de la 
enfermedad se debe realizar con terapias periódicas que buscan evitar la 
degeneración de los músculos, estas terapias se realizar en centro 
especializados, pero es complejo movilizar al paciente dentro de la ciudad y 
más cuando no cuentan con un vehículo propio para realizar dicho transporte, 
por lo que le paciente debe realizar la solicitud ante el comité de la EPS por 
medio de trámites, pero la respuesta es en la gran mayoría de casos es negada, 
pone en riesgo la integridad del paciente que por no asistir, su degeneración 
acelera y causa un daño grave en el sistema muscular. El vehículo óptimo para 
realizar el traslado del paciente es un trasporte accesible especializado (TAE) 
rampa que es  
(…) “vehículos diseñados especialmente para pacientes con 
discapacidad motora y que usan silla de ruedas de forma permanente o 
temporal según sea el caso; que, por su condición. Necesitan viajar en la 
silla o no se puedan de ella para comodidad y beneficio” (Delta, 2019) 
Como es descrito es el adecuado para que le paciente pueda asistir al 
procedimiento médicos y terapias, este debe ser brindado por la EPS por ser 
un servicio complementario que mejoraría en gran medida la calidad de vida 
del paciente y garantizaría su derecho a la salud.  
1.3.La asignación de una enfermera para su cuidado: la condición de la 





las 24 horas, dado que, al perder la capacidad de poder hablar, no pueden 
comunicar si requieren de algo o para realizas sus necesidades, además de que 
los familiares que se hacen cargo de esta persona, deben de trabajar o realizar 
actividades laborares, dejando al paciente por un término de 8 horas mínimo, 
en el cual no va a tener el cuidado necesario, varias familias no pueden costear 
el gasto de que representa la contratación laboral de esta persona, por lo que 
los pacientes deben recurrir a la EPS para poder obtener este servicio, por 
medio de los trámites que deben ser estudiados por el comité científico de la 
entidad,  son 
(…) “Las enfermeras son esenciales para ayudar a paliar unos síntomas 
entre los que se encuentran la reducción progresiva de la movilidad o 
problemas de respiración y deglución de los alimentos. Dado el alto grado 
de discapacidad que implica la patología, el paciente tarde o temprano sufre 
tal pérdida de autonomía que requiere de la ayuda de terceras personas para 
las labores más esenciales en la vida cotidiana” (Raya, 2019) 
Esta labor debe ser cumplida de forma recurrente, para que le paciente pueda 
sobre llevar las consecuencias de la enfermedad de la mano de esta persona que 
será la que lo va a cuidar y procurar que realice las necesidades básicas de cada 
persona, mejorando su calidad de vida notoriamente.  
2. Los medicamentos para el tratamiento de la enfermedad los cuales son de 
alto costo: las enfermedades huérfanas se les denomina de esta forma dado que 
además del número de persona a las cuales se les desarrolla estas patologías, 
también está el factor de que las investigaciones para su tratamiento son escasas 





para su tratamiento; en lo que concierne a la enfermedad, solo se han creado 
medicamentos que prologan la probabilidad de vida entre el 15% y 30%, esto es 
posible con dos medicamentos que son  
(…) “Riluzol (Rilutek): este medicamento parece enlentecer el avance de la 
enfermedad en algunas personas, tal vez al reducir los niveles de un mensajero 
químico en el cerebro (glutamato) que a menudo se encuentra presente en altos 
niveles en las personas con esclerosis lateral amiotrófica. El riluzol se toma en 
forma de píldora y puede provocar efectos secundarios, como mareos, 
afecciones gastrointestinales y cambios en la función hepática. Edaravone 
(Radicava): la Administración de Alimentos y Medicamentos aprobó su uso en 
2017 sobre la base de un ensayo clínico de seis meses que demostró que el 
edaravone redujo el deterioro del funcionamiento cotidiano relacionado con la 
esclerosis lateral amiotrófica. El medicamento se administra mediante infusión 
intravenosa (en general, entre 10 y 14 días seguidos, una vez al mes) y los 
efectos secundarios pueden comprender hematomas, alteraciones en la marcha, 
urticaria, inflamación y dificultad para respirar.” (Personal de Mayo Clinic, 
2019) 
con lo que aún no hay una cura definitiva, pues los medicamentos que logran 
realizar esta prolongación son de muy alto costo, además de que son producidos 
en el extranjero y no pueden ser costeados por el paciente, caso en el cual deben 
ser solicitados a las EPS, por la vía de los trámites, la solicitud es evaluada en la 
mayoría de los casos es negada la solicitud, por no haber sido estudiada por un 
medio que sea par, del médico tratante que la solicito, causando la vulneración al 





2.1. Respuestas a la solicitud de medicamentos: cuando se está ante la situación 
de un medicamento que no está incluido en el POS, se debe solicitar por parte 
del médico tratante por medio de un proceso o tramite solemne, que se hace 
internamente para que este le sea otorgado, algunos de estos son de extrema 
urgencia para evitar una degeneración de los músculos con la perdida de las 
funciones motoras en las extremidades; la respuesta puede durar mucho 
tiempo y la situación el paciente se va agravando al punto de que se debe 
interponer la acción de tutela para que se le dé tramite pertinente o se les 
otorgue esa respuesta positiva a su solicitud.   
2.2.Otorgamiento de medicamentos: en el momento en que se da la respuesta, 
a las solitudes que llegaron a conocimiento del comité científico de la EPS, 
pueden ocurrir dos situaciones, por una parte, está en que sean concedido y la 
respuesta sea favorable, caso en el cual son despachados en un término menor 
de 6 días la paciente, pero en algunas ocasiones el despacho de los 
medicamentos puede durar hasta 3 meses, por problemas logísticos o 
administrativos que no hacen en desembolso a tiempo a las empresas 
proveedoras de estos, la entidad no asume responsabilidad y deja al paciente 
en estado incertidumbre, los pacientes quedan con una solicitud favorable 
pero sin obtener el beneficio, por lo que se ven en la obligación de interponer 
acciones de tutela para que no se les vulnere el debido proceso, por el desacato 
de la misma orden y el derecho a la salud debido a que no se hace la entrega 
con prontitud de los medicamentos. 
2.3.Las barreras existentes para los medicamentos importados del 





justifican la no prestación de estos medicamentos por que deben ser 
importados desde otras naciones, especialmente de España y Alemania, o que 
el alto costo del envío, no hace posibles que pueda ser otorgado la paciente, 
por lo que en la mayoría de los casos el paciente debe de obtenerlos por medios 
propios, pero no todos cuentan con los recursos para poder financiar su 
compra, el sistema se ha encargado de interponer barreras como sacándolos 
del POS o creando un trámite que sea largo y que las solicitudes sean 
evaluadas por médicos que no tiene la suficiente idoneidad para valorar la 
importancia de estos medicamentos.  
3. Procedimientos para tratar la patología de la enfermedad: en esta parte se ha 
dado una explicación en más detalle sobre lo que compone la ELA, en esta 
categoría se ven relacionadas las dos antes mencionadas, en razón a que para que 
pueda ocurrir esta se debe de garantizar el trasporte y los medicamentos para estos 
procedimientos tengas efectividad en el tratamiento de la enfermedad; con estos 
procedimientos se busca mantener los músculos en actividad para que no se 
produzca una parálisis de los mismos, su finalidad es que con el trascurso de la 
enfermedad pueda mejorar su calidad de vida en el sentido de su integridad 
motora, entre los tratamiento y las alternativas que pueden untarse, encuentras:  
(…) “Atención respiratoria. Con el tiempo, tendrá más dificultad para 
respirar cuando los músculos se debiliten. Es posible que los médicos evalúen 
la respiración regularmente y proporcionen dispositivos que ayuden a respirar 
durante la noche. Se puedes optar por la ventilación mecánica para la ayuda a 
respirar. Los médicos insertan un tubo en un orifico que se crea quirúrgicamente 





se conecta a un respirador. Fisioterapia. Un fisioterapeuta puede abordar 
distintas cuestiones, como el dolor, el caminar, la movilidad, la inmovilización 
y los equipos requeridos para que el paciente pueda ser independiente. La 
práctica de ejercicios de bajo impacto puede ayudarte a conservar el estado 
cardiovascular, la fuerza muscular y la amplitud de movimiento durante tanto 
tiempo como sea posible. Terapia ocupacional. Un terapeuta ocupacional puede 
ayudar a encontrar modos de seguir siendo independiente, a pesar de la 
debilidad de las manos y los brazos. Los equipos de adaptación pueden ayudar 
a que el paciente lleve a cabo actividades diarias, como vestirte, asearte, comer 
y bañarte. Terapia del habla. Dado que la ELA afecta los músculos que, usados 
para hablar, la comunicación es un asunto problemático en las personas con 
ELA avanzada. Un logopeda puede enseñar técnicas de adaptación para hacer 
que el habla se entienda con mayor claridad. Los logopedas también pueden 
ayudar a explorar otros métodos de comunicación, como un tablero alfabético 
o, simplemente, un bolígrafo y papel. Apoyo nutricional. El equipo trabajará 
con el paciente y sus familiares para garantizar que estén comiendo alimentos 
que sean fáciles de tragar y satisfagan las necesidades nutricionales. Con el 
tiempo, quizá se necesite una sonda de alimentación.” (Personal de Mayo 
Clinic, 2019) 
Con base en lo anterior, se puede deducir, es una enfermedad que requiere de 
procedimientos complejos y especializados para cada una de las secuelas que va 
dejando esta patología, además de que deja la claridad de que procesos deben de ser 
garantizados por las EPS, pero los tramites son engorrosos para acceder a ellos, 





de determinada terapia, caso en el cual se alarga la respuesta por que debe llevarlo a 
cabo un especialista en esta secuela, en la mayoría de los casos no se realiza dicho 
estudio y se termina negando.  
3.1.Autorización con el médico especialista: la persona al momento de ser 
diagnosticado con ELA, deber ser observado con un especialista en neurología 
para poder tener una criterio más confiable, con la finalidad de poder descartar 
cualquier probabilidad de que no sea el ELA,  por lo que el médico que dio el 
primer diagnóstico debe realizar este solicitar la cita con el especialista, pero 
durante el trámite que se está llevando, se debe hacer una consulta al historial 
médico que se produjo en el primer diagnóstico, para poder constatar si es 
necesaria la cita, la autorización de esta cita puede durar meses, debido a la 
congestión o negligencia de la EPS a incluir a un médico que tenga la 
idoneidad para entender la patología de la que está haciendo referencia.  
3.2.Centros médicos adecuados para realizar estos procedimientos: En esta 
parte, se verá relacionada la primera categoría, por ser un enfermedad que 
requiere de procedimientos con instrumentos del alta tecnología que puedan 
realizar análisis neurológicos, los cuales no están disponibles en la mayoría 
de la ciudades capitales de Colombia, por lo que deben de trasportarse a otros 
lugares para recibir este tratamiento o examen médico, la descentralización 
administrativa de las EPS´s no ha logrado abarcar totalmente al territorio 
colombiano, por lo que los pacientes deben de solicitar a la entidad una forma 
de poder realizar todo el tratamiento en lugares cercanos, o que se les garantice 
el trasporte, el trámite en este caso puede durar hasta tres meses, debido a que 





paciente, con esto se ve claramente que se está vulnerando el acceso a la salud 
de los pacientes.  
3.3.Cobertura total sin barreras administrativas: Por último, se tiene un aparte 
importante y es que la legislación en salud, ha garantizado un cubrimiento 
total a los pacientes del sistema de salud, se ha creado una ley especial para 
las enfermedades huérfanas, pero aún falta que se les pueda brindar una 
atención optima, sin que tengan que recurrir a la acción de tutela para hacer 
valer su derecho a la salud, los tratamientos que han sido excluidos del POS, 
por parte del Ministerio de Salud, han caudado un afectación tanto económica 
como moral en los pacientes con ELA que no pueden asumir esta carga y 
prefieren librar las batallas judiciales, que pueden durar años, con la cual se le 
da una sanción a la EPS, mas no se le brinda el derecho al paciente, la causa 
más común de esto, son los tramites tan largos que deben hacer para 
comprobar que necesitan el tratamiento, además del tiempo de respuesta de la 
EPS que puede ser largo, sin garantías de que se le conceda al paciente el 
servicio solicitado.  
Teniendo en cuenta las categorías que serán utilizadas para el desarrollo de la encuestas y 
las preguntas que en ella se van a incorporar, además de la muestra a la cual se va aplicar 
dicha encuesta; ahora se definirá que en qué momento se aplicara la encuesta será aplicada a 
la población seleccionada, dado el tiempo en el que la persona puede tener más asistencia 
tanto de su familia como de la personas que este a su cuidado, se toma la decisión de aplicarla 
entre los meses de agosto y octubre del años 2018, esto se definió, gracias a la colaboración 





cual dio los momentos y de su base de pacientes registrados a la fundación, se pudo escoger 
a la azar a las 50 personas a las que se le aplicara la encuesta.    
Se realizara la formulación de las preguntas que corresponde a la encuesta y se explicara 
el porqué de cada una de ellas y su relación con el problema de investigación, esto con el fin 
de lograr una concordancia al momento de graficar los resultado obtenidos y poder tener 
claridad en la posible respuesta que puede dar este método de recolección; es de agregar que 
la encuesta se realiza de manera anónima para que le paciente se sienta con seguridad al 
momento de realizar la encuesta y se tengan respuestas más sinceras.  
La primera pregunta, se plante la edad el paciente, esto con el fin de delimitar la 
problemática y saber en qué etapa de la vida se es susceptible al ELA. Hace parte del inicio 
esta pregunta, por ser sencilla y con la que se puede tener una conexión más profunda entre 
el paciente y la encuesta, creando un interés de la misma por conocer sobre la edad del 
paciente y su problemática, la pregunta sería formulada así:  
1) ¿Qué edad tiene actualmente? 
A. 30-40 años  
B. 40-50 años  
C. 50-60 años  
D. 60-70 años 
En lo que concierne a la segunda pregunta, se formuló con respecto al tiempo que lleva el 
paciente padeciendo ELA, esto con la finalidad de tener calidad sobre la etapas de la 
enfermedad y en qué momento de la misma, hacen necesarios los instrumentos para movilizar 
la paciente o para comenzar con la realización de tratamientos, además de conocer el 
momento en el que se hacen más complejo obtener servicios de la EPS, se estipularon seis 






2) ¿Cuánto tiempo lleva padeciendo ELA? 
A. Menos de un año  
B. Entre uno y dos años  
C. Entre dos y tres años 
D. Entre tres y cuatro años  
E. Entre cuatro y cinco años  
F. Más de cinco años  
Como se estableció el lugar en donde se iba a tomar la encuesta, que es la ciudad de Bogotá 
y sus alrededores, con esta pregunta se busca obtener una perspectiva de catalogar las zonas 
en las que más pacientes habitan, esto con el fin de conocer, si ellos deben solicitan a la EPS 
el servicio de transporte o si este se considera muy necesario para acudir a sus tratamientos.  
3) ¿En qué lugar de Bogotá vive actualmente? 
A. Sur  
B. Norte  
C. Occidente  
D. Oriente  
E. No vive en Bogotá  
En esta pregunta se comienza a profundizar en uno de los principios del derecho a la salud, 
que es el acceso a la salud, y conocer de forma directa si se les ha presentado una barrera al 
momento de querer hacer sus del sistema de salud, como bien se ha venido reiterando que 
pueden ser los trámites administrativos  
4) ¿Ha tenido problemas para acceder al servicio de salud? 
A. Sí, he tenido B. Ocasionalmente C. No, he tenido 
Los trámites administrativos que han sido la situación problemita del trabajo de 
investigación que se ha venido desarrollando, han constituido una barrera para que no se 
pueda acceder a la salud, de forma completa, esta pregunta se ha catalogado como 





tener definitivamente la opinión de los pacientes encuestados sobre esta situación que se les 
está presentando.  
5) ¿Los trámites administrativos le han permitido acceder al servicio de salud? 
A. Si, lo permiten B. Ocasionalmente  C. No, lo permiten 
En el análisis realizado a lo que concierne al problema jurídico, se ha descubierto que las 
EPS´s han comenzado a implementar paulatinamente sistemas que permiten que el paciente 
pueda solicitar citas, servicios y hacer observaciones por medio de cuentas virtuales, esto con 
la finalidad de facilitar los trámites administrativos a los afiliados, con especial a lo que 
padecen enfermedades huérfanas, también se pretende con ello agilizar los tiempos de espera 
para obtener una respuesta; con esto pregunta se intenta obtener la perspectiva que tiene los 
pacientes sobre el sistema y si ha mejorado los trámites para solicitar servicios NO POS.  
6) ¿El internet facilita sus trámites ante las EPS? 
A. Si, se ha facilitado 
y es mejor  
B. En algunas 
ocasiones  
C. No, sigue siendo 
igual  
La acción de tutela se ha consolidado como el mecanismo más efectivo para acceder a la 
salud y los servicios que en este derecho se incorporarán, se intente tener calidad de si el 
paciente ha tenido que recurrir a esta garantía, en lo que se relaciona trámites administrativos 
internos, los cuales por medio de un comité compuesto por médicos especialista se valora los 
casos y la forma en la que se dispondrá los recursos para realzar el tratamiento adecuado, 
pero debido al alto número de solicitudes los tramites se hacen tardíos en lo referente a la 
contestación que se le da la paciente. 
7) ¿Debe de recurrir a la acción de tutela u otra garantía judicial para hacer valer su 





A. Si, para los 
servicios NO POS 
B. Para algunos 
servicios 
C. No, se me brindan 
todos los servicios
El transporte es algo que es vital importancia para el paciente que está padeciendo la ELA, 
debido al traslado que debe realizar al centro hospitalario para poder acceder a los 
tratamientos, con esa pregunta, se lograra conocer sobre si se le han presentado dificultades 
al trasportarse, entendido como si se le has brindado un transporte, por parte de la EPS. 
8) ¿Ha tenido problemas para transportarse, cuando va a recibir un tratamiento médico? 
A. Si, el transporte es 
complicado 
debido a la 
enfermedad 
B. Ocasionalmente 
cuando no encuentro 
un medio para 
hacerlo 
C. No, la EPS me ha 
brindado el 
transporte adecuado. 
Uno de los instrumentos indispensables para poder movilizar la paciente es el TAE, pero 
se han dado algunos casos en que el paciente cuenta con vehículo automotor, eso debido a 
que se vio en la obligación de adquirirlo por la negativa de la EPS a facilitarle un trasporte 
especial o los trámites administrativos son demasiado engorrosos que no pudieron acceder a 
él, con esta pregunta se quiere tener conocimiento de que pacientes se vieron en esta 
necesidad.  
9) ¿Cuenta con vehículo automotor propio? 
A. Si, ha sido una gran ayuda para mi 
enfermedad   
B. No, he tenido la posibilidad de 
adquirir uno   
La silla de ruedas es un mecanismo por medio del cual el paciente puede ser movido por 
su hogar por los sitios públicos a los cuales frecuente, mejorando su calidad de vida, con esta 









10) ¿Su EPS actual cubre el beneficio de la silla de ruedas? 
A. Si, la EPS me brindo este 
instruméntenlo  
B. Con solicitud ante el comité 
científico 
C. No, me toco adquirirla con mis 
propios recursos 
D. No se sabe,  no he tenido aun la 
necesidad para requerirla  
El objetivo de la siguiente pregunta es obtener, una claridad respecto a las solicitudes 
sobre medicamentos que debe hacer el paciente y conocer si se le han negado los mismos, 
con el fin de tener un acercamiento más propio, en la realidad que deben afrontar el paciente 
y si el acceso a la salud le ha sido vulnerado al solicitar dicho beneficio.  
11) ¿Su EPS actual, le ha negado un medicamento? 
A. Si, la mayoría de 
ellos que son parte 
del NO POS  
B. Ocasionalmente, 
los de alto costo o 
los importados  
C. No, me ha 
brindado todos los 
necesarios  
Al momento de afiliarse a una EPS, el paciente adquiere derechos de carácter particular 
al igual que beneficios otorgados dentro del POS, con los cuales tiene como finalidad brindar 
un acceso a l prestación del servicio de salud, con esta pregunta se esperar determinar que 
dentro de los trámites internos de las EPS algunos tratamientos son negados o se le da una 
respuesta sobre los mismo al paciente, lograr conocer precisamente en que esta el sistema en 





12) ¿El POS que actualmente tiene, cubre todos los tratamientos necesarios para la ELA? 
A. Sí, he tenido los tratamientos 
completos  
B. Algunos, porque debo esperar a si 
los autorizan  
C. No, se me han negado la mayoría 
de ellos  
D. No se sabe, no he requerido de 
tratamientos por el momento 
La tecnología ha sido un gran aliado en la búsqueda para la cura y para realizar los 
tratamientos de esta enfermedad que es de alta complejidad y costo, con ello se pretende que 
el paciente pueda recibir una mejor prestación del servicio de salud, en Colombia por la 
descentralización administrativa de las EPS´s, las tecnologías se ven articuladas en lugares 
de alta densidad poblacional, como lo serían las grandes ciudades y los departamentos con 
ingresos más altos, estos últimos en lo que se refieren a las entidades públicas, se quiere tener 
la opinión del paciente respecto a la investigación y forma en la que están implementadas 
esta tecnologías neurológicas.  
13) ¿En Colombia existen mecanismos y tecnologías aceptables para el tratamiento de la 
ELA? 
A. Si, en todo el territorio nacional  
B. En algunos departamentos  
C. En algunas ciudades  
D. No, faltan tecnologías  
Anteriormente evaluada la opinión del paciente respecto a los servicios de salud, ahora se 
proceder a saber cuál es su perspectiva frente a las EPS´s, pues ellas son las encargadas de 
prestar el servicio de salud en el territorio colombiano, pero también de que en son las 
responsables de vulnerar el acceso a la salud por medio de los tramites que en su gran mayoría 





directamente en la ley, teniendo este pequeño resumen de él papel de estas entidades, se 
formula la pregunta para saber cómo el visualiza el servicio. 
14) ¿Cómo evaluaría la prestación del servicio de su EPS? 
 
A. Bueno, tengo total 
prestación del 
servicio 
B. Regular, algunos 
servicios deben de 
ser autorizados 
C. Malo,  no me 
brinda una 
atención digna
El Estado como garante de todos los derechos, que debe tener siempre en consideración 
sus fines, como lo es la salud, además de velar por la vigilancia, control, y cubrimiento de 
este derecho fundamental, además de ser el principal protector de los sujetos de especial 
protección, incluidos los pacientes con ELA, si intenta conocer con esta pregunta, la imagen 
que tienen del Estado y si este ha tenido un papel importante a la hora de exigir su derecho 
al acceso a la salud.  
15) ¿Cómo calificaría la gestión del Estado respecto al ELA? 
 
A. Bueno, hace una 
gestión eficiente 
en la salud 
   
B. Regular, no hay 
sanciones para las 
EPS que 
incumplen. 
C. Malo, no exige el 
cumplimiento de 
las leyes en salud 
Estas son las preguntas que se realizaron a los sujetos seleccionados, con el fin de obtener 
respuestas respectos de los temas que componen la situación socio jurídica delos trámites 
administrativos de las EPS´s para obtener los servicios NO POS y complementarios, con esto 





medida más exacta, se ha determinado realizar la encuesta en entre los días 15 de agosto y 
01 de octubre de 2018 por medio de la página web de la fundación ACELA, esto con el fin 
de que se tenga más transparencia y pueda llegar la encuesta a todos los pacientes 
seleccionados para esta.  
Resultados de la encuesta practicada sobre la precepción de los servicios no pos y 
complementarios 
La encuesta se cerró a las 11:59 pm de día 01 de octubre de 2018, por lo que se procedió 
a revisar los resultados que se lograron obtener por medio de esta encuesta, 50 encuestas 
fueron contestadas por los pacientes de manera individual, se procederá con la verificación 
de cada pregunta y las respuestas aportadas por cada sujeto seleccionado, se graficaran dichas 
respuestas y se realizara un análisis sobre como fue el comportamiento de la pregunta, con 
ello se tendrá un pequeña conclusión de cada pregunta, que se anexara para tener una 
respuesta al problema de investigación.  
Gráfico 1¿Qué edad tiene actualmente? 
 
Fuente Observación propia  
Los resultados arrojados demuestran que la mayoría de los sujetos encuestados se 
encuentran entre  una edad distinta a las que estaban plasmadas como opciones de respuesta, 

















30-40 años, a esto se le suma que el 15% se encuentre entre el rango de edad de 40-50 años, 
se tiene que el 36% se encuentran en entre los 50-60 años de edad, por último el grupo más 
grande lo conforman 42% los pacientes que se encuentra entre 60-70 años de edad. Con ello 
se puede comprender que la enfermedad se presenta con más frecuencia en los pacientes en 
están dentro de la tercera edad, por lo que se logra concretar que, por su avanzada edad, son 
sujetos que requieren mayor cuidado y son más susceptibles a las patologías que puedan 
contraer, por lo que requieren de un servicio de salud más óptimo y eficiente, en el cual 
tengan todas las garantías necesarias para poder llevar a cabalidad una vida digna. Además, 
se le suma que al tener esta esta edad, los pacientes requieren de prioridades y facilidades en 
los trámites administrativos cuando presentan solicitudes al igual que un tiempo de respuesta 
corto, para que se les desmejore calidad de vida, esto en referencia a los servicios que no se 
encuentran dentro del POS.  
Gráfico 2¿Cuánto tiempo lleva padeciendo la ELA? 
 
Fuente: Observación propia 
Como se dijo anteriormente, el tiempo que el paciente lleva padeciendo ELA, tiene 
relevancia en el sentido de que entre mayor sea el tiempo, más atención por parte de la EPS´s 
va a necesitar sobre tratamientos y medicamentos para su enfermedad, respecto a esta 
pregunta los pacientes respondieron, que el 9% afirma que padece la enfermedad desde hace 
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menos de un año, el 11% afirma que padece de esta desde hace 3 o 4 años, el 11% afirma 
que padece de esta enfermedad entre 4 o 5 años, el 18% afirma que padece de esta enfermedad 
desde hace 1 o 2 años, el 20% afirma que la padece entre 2 o 3 años, el 31% que constituye 
la gran mayoría de las respuestas afirma que padece de esta enfermedad desde hace más de 
5 años; con esto queda en claro que los pacientes llevan un largo tiempo padeciendo de esta 
patología, por lo que se ha evidente que son más las necesidades que tiene un paciente para 
poder llevar una calidad de vida digna, por lo que se ha evidente que la posible solución en 
este sentido radicaría en cada solicitud, de cada paciente se analizada en detalle, para con ello 
tener más en claro la necesidad que tiene el paciente y agregar dentro del historial las que 
puede tener en futuro con el desarrollo de la patología, para tener un mayor control sobre la 
atención prestada al paciente.  
Gráfico 3 ¿En qué lugar de Bogotá vive actualmente? 
 
Fuente: Observación propia  
El lugar de observación que se definió, fue Bogotá por los argumentos anteriormente 
planteados, además de que la ciudad cuenta con la mayoría de las EPS´s que hacen parte del 
régimen contributivo de salud, las respuestas que se dieron a esta pregunta fueron, que el 9% 
de los encuestados afirma vive en el oriente de la ciudad, el 13% afirma que vive en el norte 
de la ciudad, 16% afirma que vive en el occidente de la ciudad, el 245 afirma que vive en el 




















sur y el 38% afirma que no vive dentro de la jurisdicción de la ciudad, con esta pregunta se 
buscaba evidencia en que zonas de la ciudad y sus alrededores, habitan más pacientes con 
ELA, por lo que se ha evidente que la mayoría de ellos residen fuera de la ciudad, o en las 
zonas más marginales, como posible solución a la problemática que presenta esta pregunta, 
es la descentralización y reforma de los centros hospitalarios de las EPS enfocándolo en los 
lugares donde más viven pacientes con esta patología, o que también se les brinde un 
transporte adecuado para que puedan arribar a los centros médicos especializados que se ven 
las grandes ciudades del país, sobre este último apunte se hará referencia en una pregunta en 
específico.  
Gráfico 4 ¿Ha tenido problemas para acceder al servicio de salud? 
 
Fuente: observación propia  
Esta pregunta fue de vital importancia, debido a que trata uno de los precios de la 
seguridad social con ella se pudo a observar y deducir, que el acceso a la salud en los 
pacientes que padecen la ELA, tiene dificultades ocasionalmente para acceder al servicio, se 
comienza la profundización de la pregunta, estableciendo que el 22% de los pacientes 
manifiestan que no han tenido problemas para hacer uso de este principio, el 25% afirmo que 
si ha tenido incontinentes que pueden ser los trámites necesarios para obtener un servicio, 













por último el 53% afirmaron que ocasionalmente los cuales constituyen la gran mayoría de 
los encuestados , con ello se logra evidenciar que los trámites administrativos podrían 
constituir la principal causa de esta respuesta, este como se ha enfatizado a los largo de la 
investigación se debe al engorroso papeleo que deben realizar los afiliados y los tiempos de 
respuestas que son en su gran mayoría entre una semana y tres meses, con ello se puede sacar 
una idea clara que contribuye a la construcción de la respuesta al problema de investigación, 
la cual sería el establecimiento de unos periodos tiempo prudenciales que son de carácter 
obligatorios para dar solución o respuesta a una solicitud presentan por el paciente o el 
médico tratante. 
Gráfico 5¿Los trámites administrativos le han permitido acceder al servicio de salud? 
 
 
Esta como se dijo anteriormente, es considera la pregunta con más relevancia, debido a la 
estrecha relación que guarda con el problema de investigación, la respuesta a esta pregunta 
fueron la siguientes, el 13% afirma que los tramites si le han permitido recibir el servicio 
estos trámites, el 27% afirma que no le han permitido acceder a la salud, y el 60% no ha 
tenido un acceso en si totalidad y pleno a la salud; con esto resultados se logró evidenciar 
que la mayoría de los encuestados tiene una percepción muy regular, que consideran que 













que están por fuera del POS y los servicios complementarios, por lo que entiende que estas 
personas al imponer trámites tan largos, se les está vulnerando el derecho a la salud, por lo 
que como posible solución al problema se plantea la posibilidad de tener un trámite regulado 
con el que se pueda mantener un control tanto de las decisiones del comité científico y que 
la superintendencia de salud puedan brindar el apoyo requerido a la persona, además de que 
el Estado tiene un gran papel, en materia de legislación, la cual está en vigencia, pero no se 
hace exigible su cumplimiento a las EPS, respecto a esta respuesta, se planteara la posible 
respuesta al problema de investigación, teniendo en cuenta lo dicho por el autor que fue 
seleccionado. 
Gráfico 6 ¿El internet facilita los trámites ante la EPS? 
 
Fuente: Observación propia 
Los tramites en los últimos años se comenzaron a realizar paulatinamente por internet, 
constituyente una gran herramienta de ayuda, esto dado que la facilidad que se da por este 
medio para complementar información y notificar sobre los mismo, los resultados arrojados 
por esta pregunta son los siguientes, el 5% afirma que si se le han facilitado los tramites por 
este medio, el 40% afirma que, si le ha facilitado el trámite administrativo, pero no 
completamente, y el xx% ha afirmado que no ha mejora su situación con la implementación 
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contribuyen a mejorar el servicios de salud que se les brinda a los pacientes con ELA, esto 
se debe a su demora en la respuesta y los requisitos para poder adjuntar un documento dentro 
de la plataforma esto como un anexo al formulario unico, como posible solución al problema 
que surge de esta respuesta, es que se haga un aprovechamiento más adecuado de esta 
herramienta, creando un sistema informático más adecuado para el paciente, dado el caso que 
el paciente pueda ser escuchado en el comité por medio de una video llamada para que 
explique su situación y con ello se tena una valoración más clara sobre la necesidad el 
paciente. 
Gráfico 7 ¿Debe de recurrir a la acción de tutela u otra garantía judicial para hacer valer su 
derecho a la salud? 
 
Fuente: Observación propia  
La tutela como sea venido reiterando es un mecanismo fundamental, que consiste en un 
medio para garantizar los derechos que fueron establecidos por el legislador como 
fundamentales y de principal protección, respecto a esta pregunta los resultados fueron que 
el 22% afirma que no debe de recurrir a esta garantía, el 25% afirma que debe realizarlo para 
algunos servicios y el 53% afirma que si debe recurrir a la tutela para poder acceder a la salud 
y los servicios que se incorporan en el mismo principio; con esto se da a entender que las 
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garantizan la prestación del servicio, se relacionan con los trámites administrativos para para 
la solicitud de beneficio que no está incluido en el POS, por lo que una posible solución a 
esto puede ser la organización más adecuada el comité científico de la entidad, con la 
finalidad de que se pueda dar mayor respuesta a las solicitudes y que se haga una análisis 
más detallado de las mismas para evitar que el paciente tenga que recurrir a este mecanismo 
para pedir un servicio al cual tiene derecho por orden constitucional y que esta misma orden 
sea la que le brinde lo solicitado, por lo que la posible solución buscara minimizar que esta 
situación se siga presentando. 
Gráfico 8 ¿Ha tenido problemas para transportarse, cuando va a recibir un tratamiento 
médico? 
 
Fuente Observación propia  
El transporte como se ha referenciado dentro de la investigación, es de vital importancia 
para el paciente esto debido, a la complejidad de la enfermedad, y lo necesario para poder 
asistir a sus tratamientos, respecto a esa pregunta se dieron las siguientes respuestas, el 20% 
afirma que no ha tenido problema alguno para transportarse, el 24% asegura que si ha tenido 
inconvenientes y el 56% afirma que esto se le presenta ocasionalmente, con base en las 
respuestas se logra evidenciar que la problemática es mayor, dado que no es sencillo poder 
trasladar una pacientes que padece esta patología, debido a que requieres vehículos especiales 
que deben ser solicitados por medio de trámites administrativos, eso porque este servicios no 






cuando no encuentro 
un medio para hacerlo
56%
Si, el transporte es 
complicado 
debido a la 
enfermedad
24%
No, la EPS me ha brindado el
transporte adecuado.
Ocasionalmente cuando no
encuentro un medio para
hacerlo
Si, el transporte es






hace parte del POS y es catalogado como un servicio complementario, respecto a esto como 
posible solución a esta problemática, es que las EPS puedan contar una serie de vehículos 
especiales que sean de propiedad de la misma, más específicamente por cada 4 pacientes se 
cuente con un vehículo, además de que este servicios sea utilizado para el traslado del 
paciente desde su lugar de residencia al centro hospitalario especializado en el cual se van a 
realizar las terapias o los procedimientos médicos necesarios para el paciente, con ello se 
logra garantizar en gran medida el principio del acceso a la salud y a la prestación del servicio 
por parte de las EPS´s. 
Gráfico 9 ¿Cuenta con vehículo automotor propio? 
 
Fuente: observación propia  
Como se dijo en la pregunta anterior, sobre el transporte del paciente y que requiere de 
vehículos especializados para poder movilizarse a sus tratamientos médicos, esta pregunta 
tuvo opciones de respuesta más sencillas, dado que es una pregunta que sirve de soporte, las 
respuestas fueron que, el 40% afirma que cuenta con un vehículo para movilizarse y el 60% 
afirma no contar con él; por lo que se logra evidenciar que la mayoría de los encuestados no 
pueden movilizarse o ser movilizados debido a la falta de un medio de transporte propio, por 
lo la posible solución para esta problemática, es como se había comentado anteriormente la 
posibilidad de que la entidad cuente con vehículos que estén a la disposición del paciente y 
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sus acompañantes, que estos sean adecuado para el transporte de una persona con esta 
condición de discapacidad física, además de que el trámite administrativo sea más simple y 
de mayor efectividad si se trata de un servicio complementario como este. Como se ha dicho, 
en la posible solución, se buscará proteger a los pacientes que no pueden costera estos medios 
de transporte, con ello se hace referencia al garantismo de la democracia sustancial descrito 
por el autor, para que el Estado por ser el poder público, tiene una obligación de hacer con 
sus conciudadanos, esto se ve reflejado, observado la sustancia misma de las leyes que 
regulan lo referente a la discapacidad y las enfermedades huérfanas.  
Gráfico 10 ¿Su EPS actual cubre el beneficio de la silla de ruedas? 
 
Fuente: Observación propia 
La silla de ruedas es un implemento necesario, para que los pacientes con ELA puedan 
movilizarse cómodamente, además de constituir un elemento fundamental para el tratamiento 
y el buen vivir del paciente, por lo que se tomó en cuenta como uno de los beneficios que 
debe brindar la EPS, esta pregunta arrojo los siguientes resultados, el 7% afirmo que no 
conoce si la EPS les brinda este beneficio, el 11% afirmo que la entidad si les concede este 
instrumento, el 38 % afirma que pueden obtener este beneficio pero debe ser tramitado con 
solicitud ante el comité científico de la EPS y el 44 % afirma como respuesta definitiva que 
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no se les brinda las silla de ruedas, con esto se puede evidenciar que este implemento no es 
brindado, dado que con solicitud ante al comité científico, esta solicitud puede ser negada, 
además de que la gran mayoría de los encuestados fueron claros al afirmar que no se les 
brinda este beneficio, como posible soluciones para esta problemática se plantea una mejor 
atención en las solicitudes por parte del comité de la entidad, esto realizando estas secciones 
más frecuentemente, como también se plan tente de fortalecer la logística de la entidad tiendo 
disposición de estos implementos cuando sean de necesidad manifiesta para el paciente con 
ELA.   
Gráfico 11 ¿Su EPS actual le ha negado un medicamento? 
 
Fuente: observación propia 
Los medicamentos son de vital importancia, con ellos el paciente puede mejorar su calidad 
de vida, respecto a esta preguntase obtuvieron los siguientes resultados, comenzando el 20% 
de los encuestados afirma que, si ha tenido respuesta negativa al solicitar el medicamento, el 
31% afirma que en ocasiones se recibido la respuesta de que no se les brindara el 
medicamento solicitado, y por último se evidencia que el 49 % no se le ha negado dicho 
servicio. Como se logra tener en cuenta, se puede observar que las EPS han tenido una gran 
mejora en lo que concierne a este servicio, pero aún hay un 51% que se siente vulnerado por 
la EPS al solicitarlos, dejando la problemática clara, de que el problema sigue siendo latente, 
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por lo que, también teniendo una posible solución a este punto en específico, sería que se 
pudieran tener en depósitos sanitarios de la entidad medicamentos de reserva para cubrir 
cualquier solicitud que se pueda presente para suministrarlos, esto como un sistema de 
prevención logístico, además de que la solicitud cuando se encuentre en evaluación, sea 
analizada por mínimo dos especialistas que puedan corroborar la necesidad de este 
medicamento para el paciente. Evitando que se siga con la vulneración sistemática de este 
principio y se tenga una mayor idoneidad en el comité científico de la EPS, respecto a cada 
caso en particular.  
Gráfico 12 ¿El POS que actualmente tiene, cubre todos los tratamientos necesarios para la 
enfermedad del ELA? 
 
Fuente. Observación propia 
El cubrimiento que brinda la EPS al momento de que el paciente es diagnosticado con esta 
enfermedad, es de gran relevancia por lo que desde ese momento tiene la entidad el deber de 
acompañar y brindar la paciente todos los servicios requeridos. El 2% de los pacientes afirmo 
que aún no tiene conocimiento si la EPS si brinda estos servicios, el 16 % afirma que si le 
han brindado todo el servicio que requieren, el 29% afirma que la entidad a la que se 
encuentra afiliado no cubre estos tratamientos, por último, el 53% afirma que su le brinda un 
cubrimiento, pero no es tu totalidad, con estos resultados se puede evidenciar que la mayoría 
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de las EPS no cubre los tratamientos necesarios, esto se debe a problemas de logística o que 
no cuentas con los implementos para realizarlo, además de que por ser el cubrimiento el tema 
principal de la pregunta, se tiene que si se pueden tener estos tratamientos, pero esto deben 
ser solicitados por un trámite administrativo y deben de ser autorizados por el mismo, por lo 
que acá se le puede dar relevancia a una posible respuesta y es la de que cada comité tenga 
especialista que pueda analizar la solicitud y concederlas, además de que puedan realizarse 
convenios con las EPS que si tiene los implementos para la prestación de este servicio, con 
ello se puede dar la garantía al derecho a la salud.   
Gráfico 13 ¿En Colombia existen los mecanismos y las tecnologías aceptables para el 
tratamiento del ELA? 
 
Fuente: observación propia  
Los implementos tecnológicos creados con el fin de tratar y realizar las terapias 
pertinentes para las complicaciones físicas que acarrea la enfermedad del ELA, respeto a la 
pregunta formulada para saber la percepción de la paciente las respuestas fueron de esta 
forma, el 11% afirmo que el país si posee esta tecnología, el 13% afirmo que en los 
departamentos si hay una gran posibilidad de que existan estos instrumentos, el 29% afirma 
que en la que en las ciudades, esto visto como entidad territorial que administra la salud, si 
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esta tecnología. Como se logra evidenciar que a la prestación del servicio le hace falta tener 
implementos que son necesarios para el tratamiento de la enfermedad, por lo que se puede 
plantear como una posible solución, como se ha había descrito antes, que se puedan realizar 
convenios administrativos entre estas entidades, esto buscando la forma en la que s pueda 
garantizar el servicio del paciente que este requiriendo el medicamento, además de 
proporcionarle todos los medios posibles y necesarios para su desplazamiento hasta el lugar 
en este caso el centro médico, que cuente con la tecnología óptima para el tratamiento que 
está solicitando.  
Gráfico 14 ¿Cómo evaluaría la prestación del servicio por parte de su EPS? 
 
Fuente: Observación Propia 
Las EPS´s por ser las mayores y principales prestadoras del servicio de salud en el país, 
deben de otorgarlo con todas las garantías necesarias para el tratamiento de cualquier 
patología y primordialmente las que son consideradas como enfermedades huérfanas, por lo 
que respecto a esta pregunta los pacientes respondieron, que el 16% afirmo que el servicios 
es malo, el 22% considera que el servicio es bueno y el 62% aseguro que a su parecer el 
servicio es regular; con esto se deja en evidencia, que las EPS´s no prestan un servicio 
completo, esto se ha dejado en claro con las demás preguntas de la encuesta, por lo que se 
deja en claro que la solución posible a este problema, es que aplique una reforma a los 




Malo,  no me 
brinda una 
atención digna  
16%
Regular, algunos 
servicios deben de 
ser autorizados
62%
Bueno, tengo total prestación del
servicio
Malo,  no me brinda una atención
digna






trámites administrativos y a las respuestas a la solicitudes presentadas por los pacientes, para 
que el servicio puedan cumplir con las finalidades que se presenta en la el 100 de 1993 y la 
ley 1392 de 2009 respecto a las enfermedades huérfanas, dada la obligatoriedad de la 
prestación del servicio por parte de la entidad debido cotizaciones que el paciente ha 
realizado al sistema de seguridad social. Acá lo que se evidencia es que la autonomía 
administrativa que fue otorgada a las entidades por la ley, hace que puedan establecer 
procesos que vulneren el derecho del paciente a tener un servicio de salud, que lo proteja en 
todo momento, en lo que a sanidad se refiere. 
Gráfico 15 ¿Cómo calificaría la gestión del Estado respecto al ELA? 
 
Fuente: Observación propia 
El Estado es el encargado de velar y proteger los derechos de los ciudadanos, dentro de 
los cuales está el derecho a la salud, dentro de la respectivas funciones es la de vigilar, 
controlar y garantizar la funcionalidad de la prestación del servicio de salud por parte de las 
EPS, a esta pregunta dentro de los resultados arrojados por la pregunta realizada, se entiende 
que, el 9% afirmo que el Estado ha realizado un buena gestión, el 31% afirma que ha sido 
una gestión mala y el 60% afirma que ha sido regular, dejando en claro que la perspectiva 
que tiene el paciente con ELA respecto al Estado no es satisfactoria; esto se puede deber a la 
falta de control sobre las EPS´s a la hora de brinda un servicios que no está incluido en el 
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POS y la falta de una política que pueda proteger al paciente respecto a la autonomía de los 
trámites administrativos que tienen estas entidades; con esta problemática se pueden plantear 
como posible solución, que el Estado pueda fortalecer su capacidad sancionatoria y realizar 
una vigilancia a cada tramite que sea interpuesto ante la EPS, además de la posibilidad de 
que el acta en la que se toma un decisión sean verificada por la superintendencia de la salud 
para evitar respuestas que vulneren el debido proceso y el derecho a la salud, con ellos 
también se le suma la posibilidad de regular un trámite único que deben cumplir las entidades 
para dar respuesta a una solicitud por un medicamento NO POS que sea de vital importancia 
para el tratamiento de una enfermedad huérfana como lo es la ELA.  
Los datos recolectados responden a la pregunta de investigación, que está planeada de la 
siguiente forma ¿Cómo los trámites administrativos afectan el acceso a la salud de los 
pacientes con ELA?, además de que la respuesta se establecerá con el paradigma garantista 
que es propuesto por el deber de Estado de dentro de su poder público de brindar las garantías 
necesarias para que los derechos principales de las personas no sean vulnerados ni por la 
mayorías, además de que esta garantía debe ser aplicada conforme a la realidad que está 
viviendo el paciente.   
La corroboración de la información, por medio de este método de recolección, ha dejado 
en claro varios puntos que se trataron en las categorías que se establecieron la realización de 
la encuesta, dentro de lo más importante esta la perspectiva del paciente que en su gran 
mayoría considera que los trámites administrativos son una barrera para acceder a los 
servicios del NO POS o los servicios complementarios, esto debido a largo tiempo en que se 
contesta una solicitud el paciente, el internet que no ha sido utilizado como una herramienta 





científico y la poca claridad e información sobre los beneficios que se le da al afiliado al 
momento de ingresar a una de estas entidades.  
En lo que se refiere al trasporte del paciente, se logra evidenciar que los pacientes afirmar 
que en su gran mayoría sufren dificultades para movilizarse, además de que no a todos les 
otorgan el beneficio de la silla de ruedas, un instrumento que es crucial para poder tener más 
facilidad a la hora de brindarle cuidados al paciente; lo que tiene que ver con la movilización 
para recibir el tratamiento médico se logra constatar que muchos de los pacientes deben de 
realizar la compra de un vehículo automotor propio, porque este no le es otorgado por la 
entidad, pues la problemática en este sentido es más grade cuando el paciente no tiene el 
dinero suficiente para costear un vehículo propio, debe de recurrir a otros medio de transporte 
que no están ni con los mínimos requisitos para movilizar a un paciente de alta complejidad 
que requiere de cuidados especiales.  
En lo que se refiere a los tratamientos como tal, se logró evidenciar que el POS no cubre 
en su gran mayoría los procedimientos necesarios para el cuidado de la enfermedad, esto 
debido a que algunas entidades no cuentan con las instalaciones adecuadas para realizar esta 
clase de terapias, que son muy pocos los centros hospitalarios que cuentas con dichas áreas 
o más aún que en el país solo existen esta clase de centros en las grandes ciudades, con lo 
anterior se hace más complejo que el paciente pueda recibir un tratamiento medicó y si la 
entidad no le brinda un trasporte adecuado, es una causal para agrandar más la vulneración 
de la que son afectados por las tramites y respuestas de la EPS.  
Por último, la perspectiva que tiene los pacientes respecto de los medicamentos, se puede 
evidenciar que se ha realizado una mejora sustancial en esta problemática que viene desde 
hace varios años, a la vez se logra notar que más de la mitad de los pacientes afirma que no 





en esta tramitología, para que se vea una adecuada prestación del servicio de salud. en lo que 
tiene que ver con la acción de tutela, ha logrado ser la única garante de los derechos de los 
pacientes, la que ha velado por el cumplimiento de las normas constitucionales, además de 
ser un mecanismo extraordinario, se ha convertido en una “solicitud eficiente” para poder 
tener derecho a todo lo que compone el derecho a la salud.  
En lo que se dijo anterior se dio la corrobación del problema de investigación, por lo que 
ahora se hará la respectiva complementación con lo establecido en las claves epistémicas, 
dado de que Luigi Ferrajoli, en su obra la ley del más débil, dio a conocer una forma en la 
que se debe de tomar los derechos del ciudadanos y como la democracia puede ser un 
impedimento para ello si no es la indicada para el desarrollo de un Estado, en lo que se refiere 
a la democracia sustancial que ha sido la clave escogida, como la posibilidad de que se 
enfoque más la legislación en su contenido y que este pueda ser eficiente para contribuir a la 
posible solución al problema de investigación, además de considerar la posibilidad de que 
las mayorías puedan participar en la creación de una política sobre tramites y la conformación 
de un comité científico más idóneo, esto con el fin de que se brinde una prestación del 
servicios de salud más adecuada para los pacientes y que se les exija la obligatoriedad de su 

















Lineamientos encaminados a la propuesta de establecer un único trámite administrativo 
en lo referente a los pacientes con ELA para el efectivo acceso al derecho a la salud.  
Capítulo 3. Lineamientos encaminados a la propuesta de establecer un único 
trámite administrativo en lo referente a los pacientes con ELA para el efectivo acceso 
al derecho a la salud. 
El propósito de este capítulo es Proponer una solución que logre minimizar las veces en 
la que el paciente debe recurrir a la tutela para solicitar un servicio NO POS o 
complementario. En esta parte del trabajo de investigación, se plantea lo que son los 
principios o conceptos rectores, que se visualizaron en el desarrollo de la situación 
problemita, por lo que se tendrá en cuenta la influencia de cada uno de ellos entro de las 
posibles soluciones y ser más adecuado para constituir una solución definitiva que logre 
aliviar un poco la vulneración sistematice del derecho a la salud.  
En primera parte se plantea, la regla que se considera como respuesta al problema de 
investigación, que fue la participación está definida como “Es la intervención de la 
comunidad a través de los beneficiarios de la seguridad social en la organización, control, 
gestión y fiscalización de las instituciones y del sistema en su conjunto.” (Colombia C. d., 
Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993) el cual es un principio de la ley 





beneficiarios del sistema de salud, con lo cual se propone que ellos puedan realizar aportes a 
la construcción de políticas públicas, estar presentes en la gestión del sistema, comenzando 
con la reestructuración de los trámites administrativos, para que este centralizados en la 
necesidad de la persona y en la secuelas que son causadas por la enfermedad, además de que 
se pueda con la comunidad que padece enfermedades huérfanas, construir un trámite 
unificado para que los pacientes puedan acceder al servicios de salud, de forma pronta y que 
pueda obtener los beneficios completos de su afiliación, además de tener acceso a los 
servicios NO POS, que esto sea aplicado en especial a los que sean diagnosticados con la 
ELA. Con esto mejorando su derecho a tener una calidad de vida basada en la dignidad 
humana. 
En el análisis que se realizó al marco legal el cual que fue utilizado para conocer sobre la 
protección que ha brindado el Estado a los pacientes con ELA, dentro de este se puede 
conocer que la ley 100 establece un principio que en la teoría debe de ser cuidado y a su vez 
en la práctica este no es del todo acatado ni respetado por las EPS´s, la eficacia del sistema 
es definida por la legislación como “Es la mejor utilización social y económica de los 
recursos administrativos, técnicos y financieros disponibles para que los beneficios a que da 
derecho la seguridad social sean prestados en forma adecuada, oportuna y suficiente” 
(Colombia C. d., Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 1993) con la anterior 
definición, se ha estableció que este si es un principio que pueda ayudar a constituir una 
mejora para el sistema en lo que refiere a los pacientes con ELA, creando una alerta a las 
entidades para hagan el debido cumplimiento de este principio, esto comenzando con una 
mejor utilización de los recursos que componen el funcionamiento de la salud, dentro de este 
se puede destacar lo administrativo al reestructurar los tramites que debe tener un paciente al 





es la utilización de los recursos técnicos para la gestión de medicamentos, tratamientos y 
beneficios para que se han brindados al paciente dentro del menor tiempo posible, con la 
finalidad de prestar un servicio oportuno, con el cual la persona no siga siendo vulnerada en 
su derechos a la salud.  
Como tercer principio, que se establecido en la obra de Ferrajoli, el cual es la democracia 
sustancial que es definida por el autor de la siguiente forma “el qué es lo que no puede 
decidirse o debe ser decidido por cualquier mayoría, y que está garantizado por las normas 
sustanciales que regulan la sustancia o el significado de las mismas decisiones, 
vinculándolas” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004) con esto se logra 
tener en cuenta que la ley es de vital importancia para el manejo sociedad moderna, dado que 
se rige por la legislación expedida por el Estado, en su calidad de suprema autoridad; ahora 
en que se refiere a la democracia sustancial, esta busca que se dé un estudio de mayor 
profundidad a la ley que regula el asusnto en debate, que se tenga en referencia la sustancia 
misma de la ley, con lo cual se intenta evitar que los derechos del ciudadanos sean vulnerados 
por terceros o por el mismo Estado, además de estar de acuerdo con la participación de la 
mayorías en la regulación y creación de leyes que sean favorables a la sociedad, además que 
se busca que estas personas tenga un conocimientos más afondo sobre la normatividad, para 
que con ello se pueda llegar a un conceso o un adecuado sobre uso del derecho, o como se 
ha definido por el autor el derecho social a la salud. que vendría siendo un derecho primario 
por ser parte esencia del ciudadano y deben de ser garantizado, esto desde lo que se considera 
(…) “El paradigma garantista es, sin embargo, el mismo: la incorporación de vínculos 
sustanciales, no importa que consistan en deberes positivos (de hacer) en vez de negativos 
(de no hacer), a las decisiones de los poderes públicos. En algunos casos —piénsese en el 





gratuitas— la técnica garantista es relativamente simple, al fundarse en obligaciones ex 
lege de los poderes públicos.” (Ferrajoli, Derechos y garantías. La ley del màs debil, 2004)  
Esto aplicado al caso concreto, se puede evidenciar que se debe dar prevalencia al 
contenido de la ley, como lo sería la ley 1392 de 2010, sobre enfermedades huérfanas en lo 
que se refiere a los trámites administrativos y la posibilidad de conceder los beneficios del 
NO POS y los servicios complementarios, además crear un fortalecimiento del deber 
garantista del Estado, en lo que concierne al derecho a la salud y el acceso a la misma para 
los pacientes que padecen la ELA.  
Teniendo en cuenta los principios y regla que fueron identificados en el transcurso de la 
investigación, se procederá a conocer cuál se le deba dar prevalencia para que pueda hacer 
parte de la solución a la situación problemica; con lo cual se ha decidido que la democracia 
sustancial, propuesta por Lugui Ferrajoli, debe de ser el principio por el cual se debe de guiar 
la propuesta de investigación, esto en referencia a la posibilidad que da el autor de que las 
mayorías puedan participar en la creación y modificación de la legislación en lo que se refiere 
a la sustancia de la norma, además de que se deben de privilegiar los derechos principales de 
la persona, estos son los derechos que son parte de la persona, como se ha venido 
estructurando en la investigación, el derecho fundamental vulnerado es la salud por lo que el 
autor se refirió a ello como  
(…)“los derechos fundamentales sobre los que se asienta la democracia sustancial están 
garantizados a todos y a cada uno de manera incondicionada, incluso contra la mayoría, 
sirven para fundar, mejor que el viejo dogma positivista de la sujeción a la ley, la 
independencia del poder judicial, que está específicamente concebido para garantía de los 





Acá se deja enfatizado que la los derechos fundamentales y la democracia sustancial 
tienen mejor relación, en la consideración de estos como los derechos principales, que son 
inherentes a la persona y que están sobre el interés general o las mayorías, como lo es la 
salud. Además de que está afirmando la independencia del poder judicial, esto en lo que 
refiere a sus decisiones, como se ha manejado en el ordenamiento colombiano. Con la 
solución se buscará que la persona o el paciente no tenga que llegar a hasta una instancia 
judicial para poder hacer efectivo su derecho a la salud y el acceso a los servicios que lo 
conforman. Además de otorgarle al colectivo que reúne a los pacientes con enfermedades 
huérfanas la posibilidad de participar en la implementación y creación de un trámite único 
para solicitar servicios NO POS y servicios complementarios, incluyendo la posibilidad de 
que se tenga una regulación más detallada sobre los comités científicos de la EPS´s con la 
finalidad de que no se presente excusas para la respuesta positiva a una solicitud de un 
servicios que sea necesario para el paciente, todo esto con el apoyo del gobierno nacional; 
esto puede ser implementado para los pacientes que padezcan enfermedades huérfanas en 
general.  
Determinación de la vía por la que se planteara la posible solución al problema de 
investigación 
Dentro de la investigación realizada a la población objeto de investigación, se debe tener 
en cuenta el problema de investigación el cual es, la vulneración al acceso a la salud causado 
por los trámites administrativos para solicitar un servicio NO POS o complementario, esto 
en lo que se refiere a la prestación del servicio en general para los pacientes con ELA en la 





prevalencia a democracia sustancial para poder desarrollar la solución, por lo que ahora 
teniendo en cuenta la clave epistémica, se va a desarrollar la vinculación con este principio.  
Se dijo que la democracia sustancial fortalecía los derechos fundamentales y la partición 
de la mayoría en el análisis de la sustancia de la norma, además de tener como referente la 
independencia del poder judicial, como clave se determinó que debe ser paradigma garantiste 
descrito por Ferrajoli y explicado como el garantismo que debe tener el Estado frente a las 
obligaciones que contrae con sus ciudadanos, todo ello desde el poder público. ahora se 
procederá a como se puede aplicar esto a la solución del problema de investigación.  
Comenzando en que, en la constitución colombiana, se ha establecido los derechos 
fundamentales, dentro del cual hace parte la salud, además de establecer mecanismos para la 
protección y garantía de los derechos, entre los que se encuentra la tutela, el cual dentro de 
la investigación ha sido defendida tanto por autores como por algunos sujetos que fueron 
objeto de la encuesta, por lo que se deja en claro que la garantía es parte fundamental del 
problema de investigación; el paradigma garantista es fundamental, en lo que obliga al Estado 
dentro de la democracia sustancial a que garantice los derechos como de lugar, hasta que se 
les dé una prevalencia sobre las mayorías, con el fin de que el sujeto pueda gozar de su 
derecho libremente. También se puede dar el apoyo de los principios como la eficiencia y la 
participación, para poder lograr por estos medios la solución al problema  
Comenzando que se ha planteado la creación de un trámite único para la solicitar los 
servicios del NO POS y complementarios, esto puede ser fundado en lo que concierne a la 
potestad que se les da a los poderes públicos de garantizar un derecho, esta garantía se vería 
reflejada con la forma como el tramite puede quedar de manera taxativa en la ley, que esto 
pueda realizar como una modificación o una legislación complementaria, afirman la 





de la norma por parte de la descentralización administrativa que recaería en la 
superintendencia de salud,  para con ello evitar que se siga vulnerando el acceso a la salud a 
los pacientes con ELA. De cómo se piensa estructurar este trámite, situación que se hará la 
debida explicación más adelante.  
Dentro de esto también se ha establecido que se hagan modificaciones a las estructuras 
actuales de los comités científicos de las EPS, dado que no están conformados por personal 
idóneo, para que pueda examinar los casos en concreto, acá la garantía debe ser la prestación 
del servicio que requiera y que justifique su urgencia manifiesta el paciente, por lo que como 
solución, se plantea una re estructuración de sobre los comités científicos, con el fin de que 
cualquier novedad que se pueda presentar en una de las cesiones, se sanee de forma casi 
inmediata, brindado este paradigma garantista al paciente, para que pueda gozar de su 
derecho al acceso a la salud.  
En lo que se refiere al trasporte del paciente, se puede implementar este principio con la 
finalidad de que el Estado pueda exigir a las EPS´s que tengan ingresos elevados para que 
pueda adquirir vehículos con lo que se pueda prestar el servicio de transporte a los 
discapacitados físicos, con el fin de asegurar su debido acceso a la salud, la garantía cobija 
en que sea de manera solidaria en este caso, tanto del Estado creando regulaciones para que 
puedan ser adquiridos de forma más ágil y por parte de la entidad al adquirirlos y ponerlo a 
servicios de sus beneficiarios, se ve comprobada el paradigma con que el Estado esta 
otorgado las herramientas para que se pueda brindar estos servicios.  
Tramite único para la solicitud de servicios NO POS o complementario 
Teniendo en claro los principios que regirán para la creación de la solución al problema 





desarrollando, para ello se tiene en cuenta las respuestas arrojadas por el método de 
recolección de la información y lo que la ley establece en todo lo relacionado a la prestación 
del servicio.  
Como primer aparte se debe tener la solución respecto del transporte de los pacientes, 
problemática que fue especificada anteriormente, comenzando con la posibilidad de que las 
entidades asuman la posición garantista que le corresponde por prestar un servicio que es 
considerado esencial por el código de laboral, dentro de la problemática específica , se tiene 
que tener en cuenta que los pacientes requieren de un vehículo TAE, para poder otorgar este 
beneficio, se debe empezar invocando el principio de la eficiencia, en cual consisten en la 
mejor utilización de los recursos en general por parte de las entidades, con este se puede 
fundamentar que la EPS puedan adquirir vehículos propios para no tener problemas logísticos 
en la contratación de este servicio a terceros, también que la cantidad de vehículos que sean 
adquiridos sea de uno por cada cuatro pacientes que se encuentren afiliados a la entidad y 
que padezcan enfermedades huérfanas con afectación física superior al 50% ; además que el 
comité científico deberá de corroborar, que el paciente no tiene los medios económicos para 
contra este tipo de trasporte y en especial que tener en cuenta la complejidad de la 
enfermedad, respecto a la afectado en la discapacidad física que está padeciendo, esto que 
sea de obligatorio cumplimiento para las entidades que tengan ingresos altos con los cuales 
se certifique que pueden costear estos vehículos, la finalidad de este planteamiento como 
solución a este problema en específico, es que al momento del paciente iniciar el trámite 
administrativo, por medio de la solicitud, esta pueda ser respondida de manera favorable, 





En lo referente al beneficio de la silla de ruedas, se ha establecido inicialmente  que es un 
instrumento de vital importancia para la movilidad y desarrollo psicológico del paciente, esto 
dentro de su hogar o en los sitios públicos a los cuales quiera asistir, como solución se ha 
tenido en cuenta el principio de la eficiencia del sistema, esto en relación a que las entidades 
puedan tener un centro logístico de desarrollo ortopédico que sea propio, en el cual se puedan 
diseñar y construir sillas de ruedas vasculares, además de que estén se puedan tomar las 
medidas que sean acordes al pacientes, con la finalidad de que no causen afectaciones en su 
integridad física, en lo que se refiere al trámite administrativo, que este tenga en cuenta el 
criterio de necesidad y situación económica del paciente, como se ha planteado para el 
otorgamiento del beneficio del vehículo TAE, con esta solución busca principalmente que el 
paciente tenga la comodidad necesaria para poder ser movido por su cuidador o por su familia 
a la hora de realizar sus necesidades fisiológicas o para que pueda salir a sitios públicos, esto 
teniendo en cuenta el factor moral que es muy primordial, dado que le paciente deben 
afrontarlo cada día con las consecuencias de la enfermedad. 
En lo que respecta al beneficio del cuidador, esto porque las familias no pueden estar 
pendientes del paciente, dado que esta enfermedad requiere una atención las 24 horas 
continuas, por lo que se hace necesario recurrir al principio de la eficiencia del sistema para 
plantar la solución a este problema en particular, esto porque la entidad debe brindar este 
cuidador, el cual tiene que ser una persona idónea en pacientes que padezcan estas 
enfermedades, por lo que se hace necesario que las EPS tengan convenios administrativos 
con instituciones de educación superior para que se facilite la capacitación y obtención de 
este personal, esto que solo se brindado a los pacientes que padezcan enfermedades huérfanas 





para obtener este beneficio será el establecido como solución definitiva a todo lo referente a 
los servicios NO POS y complementarios, la finalidad de tener el cuidador es que la familia 
pueda estar tranquila, al momento de tener que ir a laborar o realizar sus tareas diarias, 
también atendiendo al factor moral del paciente.  
A continuación, se plantearán las soluciones en lo que se refiere a los medicamentos del 
paciente, comenzando con la obtención de los medicamentos, dado que no son otorgados 
todos los necesarios, para la solución a esta problemática, se debe de tener en cuenta la 
eficiencia en concordancia con el garantismo de la democracia sustancial; se plantea que las 
entidades puedan ampliar el POS para que se haga el cubrimiento de los medicamentos 
catalogados como de alto costo para las enfermedades huérfanas como la ELA, esto solo 
aplicado para los afiliados que padezcas patologías de este tipo, esto en referencia a la 
equidad dentro del sistema, en lo que se refiere al derecho a la salud en las condiciones más 
idóneas, esto se pude lograr por la emisión de una resolución del ministerio de salud que 
evalué conjuntamente con los representantes de cada una de las enfermedades y médicos 
especialista que puedan corroborar la necesidad de este medicamento desde el punto 
científico, con ello establecer cuáles serán los medicamentos que requieren ser incluidos en 
el POS, esto teniendo en cuenta el principio de la participación establecido en la democracia 
sustancial y en la legislación, además de que busca que los costos sean asumidos 
solidariamente entre el Estado y la entidad. Esta solución se estipula con el objetivo de 
erradicar definitivamente las negaciones a otorgar medicamentos de alto costo y los trámites 
administrativos para la obtención de estos por parte de las EPS´s. 
Se logró definir que en algunas ocasiones las solicitudes son respondidas favorablemente, 





por lo que como solución a esto se establece que dentro de los depósitos de medicamentos 
que distribuyen a los dispensarios, se tengan reservas para lograr una entrega efectiva y que 
se puedan disminuir los costos de importación, disminuyendo los aranceles a estos 
medicamentos, que solo esto sea aplicado a los medicamentos necesarios para el tratamiento 
de enfermedades huérfanas, además de que se establecen convenios administrativos entre las 
entidades para que se puedan solicitar a una entidad que si posea este medicamentos, en caso 
de que EPS a la cual este aliado el paciente no los tenga dentro de su depósito, acá se hace 
visible el principio de eficiencia del sistema, por ser un servicios que debe ser otorgado 
oportunamente además de él garantismo al siempre tener disponibilidad de medicamentos 
que deban ser adquiridos en el exterior. La finalidad de esta solución propuesta es la evitar a 
toda costa que el paciente por su extrema necesidad deba costear los medicamentos de sus 
propios recursos, además de blindar las decisiones de comité científico con el deber de 
cumplimiento y garantía de la prestación del servicio y de que el paciente pueda tener pleno 
uso de su derecho a la salud y el acceso a los servicios prestados por la entidad.  
Se procederá a establecer las posibles soluciones en lo que se refiere a los tramites, 
comenzando con la autorización con el médico especialista, dado que no todas la sedes o 
sucursales de las EPS´s cuentan con especialistas en algunas materias de alta complejidad 
como lo es el neurólogo, esto debido a que las casusas de la ELA son de origen neurológico, 
la solicitud para el especialista debe ser llevada por medio de tramite administrativo para que 
el comité decida si concede o no esta cita, estableciendo solución a esto, es que se haga una 
evolución mensual por parte de la entidad, con la cual se pueda determinar el número de 
pacientes con enfermedades de sean de diferentes patologías, con la finalidad de que se pueda 





el fin de reducir gastos de trasporte a la entidad y que el paciente pueda tener plena certeza 
de que su solicitud será respondida de manera favorable; esto se relaciona al garantismo de 
que el paciente tenga la posibilidad de tener una evolución medica de calidad, para que su 
acceso a la salud se en las mejores condiciones posibles. 
Los centros médicos adecuados para el tratamiento de la ELA se encuentran en lugares 
muy apartados de sus lugares de vivienda, respecto a esto se ha establecido dentro del 
principio de la participación de la democracia sustancial, que se pueda proponer una 
reestructuración de la descentralización manejada por las EPS´s, esto se lograra con la 
expedición de una circular del Ministerio de salud, que obligue a las entidades a conformar 
mesas de trabajo constantes con los representantes de cada uno de las enfermedades 
huérfanas con el fin de determinar en qué lugares se hace necesario la instalación o asignación 
de servicios que sean para el tratamiento de las distintas enfermedades y determinar en qué 
sitios hay más pacientes con estas patologías, todo encaminado a lograr un mejora del 
servicio dentro de los paramentos de la sustancia de la norma y los limites pernitos, con la 
finalidad de otorgar un servicio de salud digno para los pacientes con ELA.  
Ahora se establecerá como se piensa implementar estas soluciones y darles una solución 
definitiva a los trámites administrativos para solicitar por parte de los pacientes con ELA, un 
servicio NO POS o complementario. A continuación, se explicará lo que se ha referenciado 
al largo del trabajo y es la creación de ese trámite único.  
El nuevo trámite planteado consiste en que el tramite único sea de obligatorio uso para 
todas la entidades que presten el servicio de salud, este solo sea utilizado cuando se trate de 
enfermedades catalogada como huérfanas, como primer paso se debe llenar una solicitud que 





Enfermedades Huérfanas”, en este formulario irán incluidos los datos que a lo largo de la 
investigación se consideraron básicos para poder comprender que tan urgente puede ser el 
servicio NO POS o complementario que se solicita; el formato ira con el logotipo del 
Ministerio de salud en la parte superior, de igual forma se incluirá la fecha y la hora en la 
cual está siendo completada la solicitud, en el formulario escrito se establecerá un espacio 
para escribir a mano este requisito de día y la hora en la que esta solicitando, en la parte 
central del formulario estarán incluidos los datos solicitados y los espacios para su 
correspondiente llenado, por parte del médico tratante, esto debido a que la legislación 
colombiana a establecido que toda solicitud en la que se involucren medicamentos y 
tratamientos de alto costo debe ser solicitada por el médico tratante que conozca de la 
patología que está afectado al paciente.  
El primer dato que se solicita es el “Nombre de la EPS” esto por ser un formulario único, 
debe de establecerse cuál es la entidad que está haciendo uso de él; lo siguiente que se 
requiere es la sede o “Sucursal” de la EPS, esto con el fin de especificar en qué lugar está 
siendo tratado el paciente y para agilizar la búsqueda del historial clínico en la base de datos 
de cada entidad; siguiente se pregunta por el “Nombre del Paciente” esto es con la finalidad 
de que se tenga certeza sobre la persona que necesita el servicio, para evitar errores a la hora 
de consultar en el sistema; en la parte siguiente se pregunta por el “Numeró de Identificación” 
de la persona, esto para que tener claridad en caso de duda sobre la identidad el paciente, 
para evitar que se produzcan fraudes en la solicitud; siguiente se da el espacio para escribir 
la “Enfermedad” que padece el paciente, como se dijo esta debe ser catalogada como 
huérfana; siguiente se pregunta por la “Solicitud” para poder conocer qué clase de servicios 





puede marcar una de ella (tratamiento, medicamento, terapia, complementario, otro); 
siguientemente se da un espacio para la “Descripción de la solicitud” esto se da para que el 
medico pueda dar con sus propias palabras describir el servicio que se solicita y porque debe 
de ser otorgado al paciente, con ello se busca dar más claridad sobre la necesidad del paciente 
y el no contar con recursos para adquirir el servicios solicitado por sus propios medios; en la 
siguiente parte se debe definir si es de “Urgencia Manifiesta”, en esta parte se dan dos 
opciones en la cual solo se podrá contestar una de ellas (Si y No) este punto será explicado 
más adelante cuando se hable sobre el comité científico de cada EPS;  en el siguiente recuadro 
se pregunta por el “Nombre del Médico Tratante”, esto con el fin de conocer cuál es el 
profesional de la salud que esta dado pasando la solicitud, esto con el fin de concertar si es 
la persona idónea para conocer sobre las necesidades del paciente, de no serlo la solicitud 
debe ser evaluada con más detalle por parte del comité científico; acá se hace la salvedad de 
que en el formulario escrito debe ir acompañado de la “Firma del médico tratante y del 
paciente”, esto es da con la finalidad de que con ellas se dará la correspondiente autorización 
para el uso de los datos personales que establece la ley 1581 de 2012 por parte de la entidad, 
esta autorización comprenderá la política de protección de datos que cada entidad maneje, 
esta política debe estar anexa al formulario, para que la paciente conozco este punto; todos 
los espacios de este formulario son obligatorios para ser llenados.  
Con este formulario se busca que sea sencillo para la comprensión de las partes y que sea 
de más transparencia para el comité al momento de evaluarlo, esta propuesta se hace teniendo 
en cuenta la participación, que está establecida en la democracia sustancial y el principio de 






Presentado el formulario por medio escrito o electrónico, tendrá un tiempo de respuesta 
dependiendo de la urgencia manifiesta, si es una urgencia el tiempo de respuesta de la 
solicitud es de 72 horas y para la prestación del servicio solicitado es de una semana, de no 
ser catalogado por el médico tratante de urgencia el tiempo de respuesta es de una semana y 
para prestar el servicio que se ha solicitado es de una semana;  se procede a enviarlo de 
manera inmediata a la secretaria del comité científico de la entidad, se plantea que esta 
secretaria sea permanente, para que pueda adjuntar todas las solicitudes, esta recopilación 
debe tener una división entre las solicitudes que presentan urgencia manifiesta y las que 
fueron marcadas de que no representaban dicha calidad, esto con el fin de que las 
primordiales sean tenidas en cuenta por el comité desde el inicio de la sección, se procede a 
su revisión por parte de la secretaria del comita, eta revisión consiste en verificar si todos los 
espacios fueron llenados acorde con cada una pregunta, después de constatar de que cada 
solicitud cumple con los requisitos exigidos por el formulario, se procederá de inmediato al 
comité para que pueda evaluar cada caso.  
Se propone que el comité científico sea reestructurado y descentralizado, se plantea que 
los comités puedan ser constituidos por cada tres sucursales de la EPS, que el comité este 
conformado por cuatro médicos en los cuales cada uno debe tener una especialización en una 
área de la medicina específica, son que puedan haber más de dos que conozcan del mismo 
sistema del cuerpo humano, en el caso en que una solicitud trate sobre una patología que no 
corresponde a ninguna de las áreas en la que estas especializados los médicos que conforman 
el comité, se dará la posibilidad de realizar una video conferencia con un especialista en la 
materia; de las tres sucursales que conforman el comité, se realizaran las reuniones en la que 





que sean los días lunes-miércoles y viernes para que no se puedan acumular demasiada 
solicitudes y a la vez que se dé la respuesta en un tiempo corto, la hora en la que se plantea 
que se puedan realizar estas reuniones es entre las 5-7 de la noche en los días anteriormente 
propuestos. Esta esta es la estructura que se ha planteado para que el funcionamiento del 
comité científico.  
La secretaria del comité, allega las solicitudes a los médicos los cuales debatirán sobre la 
procedencia del servicio y el otorgamiento del mismo al paciente que lo requiere, dentro de 
estas reuniones podrán ser llamado el médico tratante para que de una mejor explicación 
sobre él porque considera que se debe de brindar el servicio, esto último en caso de que no 
haya calidad absoluta, la secretaria del comité tomara nota de la reunión y tendrá una lista de 
las solicitudes que han sido concedidas en las que no lo fueron para llevar un control sobre 
las mismas, tomada la decisión sobre la solicitud se le notificara vía telefónica o electrónica 
al paciente y al médico tratante, la cual podrá ser apelada por el médico tratante para que en 
la reunión más próxima pueda ser de nuevo tratada y concertada, toda respuesta debe ser 
emitida en un oficio en el cual se darán los detalles de la decisión tanto el medico como al 
paciente.  
Cerrada la reunión, la secretaria del comité debe enviar todas las respuestas a la 
superintendencia de salud en un término de 24 horas, esto para que verificar que la decisión 
fue tomada en derecho y con argumentos verdades que constaten la prestación o no del 
servicio si hubo una decisión contraria a la ley o la constitución. En caso de que una solicitud 
sea negada por motivos técnicos o económicos de la entidad, la superintendencia de salud 
tiene como función jurisdicciones la establecida en el art 126 de la ley 1437 de 2011 “Sobre 





condiciones particulares del individuo” (Colombia C. d., 2011), a esto se le suma la facultad 
del control que tiene la superintendencia la cual se define por la ley 1122 de 2007 como  
(…) “El control consiste en la atribución de la Superintendencia Nacional de Salud 
para ordenar los correctivos tendientes a la superación de la situación crítica o irregular 
(jurídica, financier a, económica, técnica, científico-administrativa) de cualquiera de sus 
vigilados y sancionar las actuaciones que se aparten del ordenamiento legal bien sea por 
acción o por omisión” (Colombia C. d., Secretaria del Senado , 2007) 
Con ello se afirma la autoridad de la superintendencia para poder evaluar las decisiones 
que sean tomadas en el comité, además de velar por la protección de los derechos a la salud 
de los pacientes. Revisada por la superintendencia, esta debe realizar el proceso pertinente 
para exhortar a la entidad para que brinde el servicio dentro del término de una semana 
siguiente a su autorización por parte de esta entidad al paciente en el caso de tratarse de un 
caso de urgencia manifiesta y de un dos semanas si no se trata de un asusto de urgencia, claro 
si se está dentro de lo que considera la ley que debe contener los argumentos que se estipulen 
en la decisión. En el caso de que las decisiones emitidas por el comité o por la 
superintendencia no es cumplida por la EPS, la superintendencia podrá aplicar las sanciones 
económicas pertinentes, cuyo valor ira aumentado hasta que el paciente reciba el servicio 
solicitado. Con este proceso se propone acabar definitivamente con los trámites 
administrativos que debe realizar un paciente con ELA para la autorización y otorgamiento 
de un servicio NO POS o complementario.  
Para hacer de esta propuesta una realidad se debe tener en cuenta el principio de la 
democracia sustancial en lo que se refiere a la participación de la mayorías en la valoración 





paradigma garantista en lo que se refiere a la participación de un de los ministerio que hacen 
parte del sector central, la participación se llevara a cabo por parte del Ministerio de Salud 
junto con la Superintendencia de Salud, un representante de cada enfermedad huérfana y un 
representante de cada EPS, se reúnan para evaluar la ley 1392 de 2010 y que el tramite sea 
verificado por cada una de las partes presentes, con el fin de que por mayoría absoluta se 
apruebe dicho trámite único y este sea anexado a la dicha ley por medio de una resolución 
que expedirá el Ministerio de Salud, para que esta sea de obligatorio cumplimiento para las 
entidades, la implementación de este proceso, se propone que sea de manera piloto para los 
pacientes con ELA, para conocer los cambios que puede traer a la forma en cómo se presta 
el servicio de salud a estas personas, se espera que el futuro se pueda implementar en su 
totalidad a todas las enfermedades huérfanas, para que esta propuesta pueda garantizar y 
reducir en gran número los casos en que el paciente deba recurrir a la tutela para que se le 
brinde un servicio que no esté incluido en el POS o que sea un servicio complementario.  
La innovación que se realiza con este trabajo de investigación es que se resalta el principio 
de la eficiencia y la participación, estos incluidos dentro de la democracia sustancial, eso se 
logra visualizar en que por primera vez se establece la posibilidad de un tramito o proceso 
único para las enfermedades huérfanas que debe ser de obligatorio cumplimiento por parte 
de las EPS´s, se plantea un método de reorganización de los comités científicos de las EPS, 
además de que se dan la pautas para que se haga una mejora del servicio, esto en lo que se 
refiere a los servicios que se requieren los pacientes con ELA, por ultimo cabe aclarar que 
esta investigación sienta un precedente sobre la situación que vive cada día el paciente con 





El alcance de esta investigación es que pueda ser utilizada para realizar otros proyectos 
sobre esta problemática, además de que las soluciones propuestas sean tenidas en cuenta al 
momento de que se elaboren proyectos de ley o modificaciones a la sustancia de alguna de 
las que ya se encuentran vigentes. Esto con el fin de que se dé la anhelada prestación del 
servicio que han suplicado por años a las entidades prestadoras de salud, le sea prestado y 







Establecido en el análisis teórico y normativo realizado, sola obtener que el principio de 
la democracia sustancial es el que debe de estar privilegiado, esto debido al alcance que puede 
tener dentro de la investigación y en la solución que ya fue planeada, esto dado que logra  
tener un cubrimiento de la posibilidad de que los pacientes con ELA puedan estar o  participar 
en la elaboración y modificación de políticas públicas sobre el sistema de salud que se les 
brinda a estos pacientes, además de que este principio, plantea que se debe de tener un análisis 
de la ley, este análisis se debe tener desde la sustancia de la mismas, para que pueda tener un 
mejor alcance a los sujetos u objetos para los cuales fue diseñada, esto según lo que se ha 
establecido en ella, esto en lo que concierne a la población para la cual fue diseñada; dado 





herramientas necesarias para poder tener un sistema de salud con más presencia y cercanía 
con el paciente, pues se logra concluir que las leyes no son acatadas por las entidades a 
encargadas de la prestación del servicio de salud, esto tiendo como principio fundamental el 
acceso al servicio. 
La propuesta que se estableció basada en la democracia sustancial, dado que este proceso 
único reglamentario, esto fue por los datos que fueron obtenidos de la encuesta realizada a 
los pacientes que fueron seleccionados, en la que se logró evidenciar el descontento con el 
sistema de salud, con este trámite propuesto se considera como una herramienta piloto con 
la que se plantea mejorar el acceso a la salud para los pacientes con ELA, además de dejar la 
posibilidad de que esto sea implementado de manera paulatina para las demás enfermedades 
huérfanas, con el fin de que se mejore la calidad de vida de estas personas en lo que concierne 
a los tramites y atención en el sistema de salud, se logra concluir que en el actual sistema de 
salud, por el principio de la autonomía administrativa, se le otorga la garantía a cada EPS 
para que pueda tener su propio proceso administrativo y por este mismo principio es que no 
se tiene una regulación y una fuerza que haga que estas entidades cumplan lo que se está 
establecido de manera explícita en la ley y con ello se sigue causando cada vez una 
vulneración sistemática del derecho a la acceso a la salud de los paciente con ELA en el 
régimen contributivo.  
En el desarrollo de cada objetivo propuesto en el presente trabajo de investigación, se 
buscó que cada uno de ellos aportara un principio o regla que logro ayudar a que se diera una 
guía teórica como normativa con la que se logró construir un la propuesta de una trámite 
administrativo único , para poder establecer este trámite o proceso administrativo único para 
solicitar los servicios NO POS y complementario, se da con este trabajo de  investigación, 





ordenamiento jurídico y las investigaciones jurídicas que se traten de sobre las enfermedades 
huérfanas y el acceso a la salud a la que ellos tienen derecho, además de que que estas 
investigaciones logren aportar paulatinamente una solución definitiva para la prestación ser 
servicio en el régimen contributivo de salad, se logra tener como conclusión en esta parte de 
que se tiene como principal visión se tiene que el poder hacer realidad este trámite y que se 
evite la vulneración y el abuso que hacen las EPS´s a los pacientes a no brindar los servicios 
que requieren para el tratamiento de su enfermedad de alto costo. 
El enfoque es descriptivo,cualitativo que se tomó en cuenta y sobre el cual se debe aplicar 
la solución al problema de investigación, dado que con ella se buscó dar un llamado al Estado 
y las entidades prestan el servicio de salud, para que tengan en cuenta las pautas que se 
lograron obtener de esta problemática, esto con el fin de que no solo se presente con los 
pacientes con ELA sino que pueda ser aplicado como una solución a los trámites 
administrativos que deben realizar todos los pacientes que padecen enfermedades huérfanas,  
se puede concluir que este enfoque es primordial, esto por la capacidad que tiene de poder 
construir y aplicar la solución propuesta, que esta solución se pueda plasmar y entrar dentro 
de la norma nacional del sector salud en lo que se refiere a las enfermedades huérfanas y 
establecer este procedimiento o trámite para que el Estado por medio del ministerio y la 
superintendencia de salud, tengan una vigilancia más constante a las entidades para que la 
posible solución sea de obligatorio cumplimiento por parte de la de todos los actores que se 
encuentren encargados de prestar el servicio de salud en el régimen contributivo.  
En la presente labor trabajo investigativa se demostró las falencias por cuenta de un 
sistema de salud colombiano  impregnado de trámites administrativos que dificultan, 
obstaculizan y demoran el acceso efectivo  al derecho a la salud en los pacientes que padecen 





cada EPS, en consecuencia se advierte la necesidad de una  solución basada en un único 
trámite administrativo con el fin de lograr uniformidad, evitando posturas dispersas que 
dilatan la inmediación que requiere la población objeto de estudio.  
 
Así las cosas, el trámite único constará de un formulario donde el paciente o su 
representante podrá diligenciar datos básicos que permiten identificar lo que requiere el 
paciente de forma inmediata, sin dilaciones y sin necesidad de otro trámite administrativo y 
mucho menos de acudir a la acción de tutela. Lo anterior con el propósito de facilitar el acceso 










Esclerosis Lateral Amiotrófica 
Es una enfermedad que produce lesiones graves en las neuronas motoras, este daño se 
inicia afectado los órganos vitales (los pulmones y el corazón) o afectando las extremidades 
(parestesia y parálisis), avanzando hasta producir la muerte por un paro cardiorrespiratorio. 





Son aquellas crónicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y con una 
prevalencia menor de 1 por cada 2.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, las 
ultra huérfanas y olvidadas 
Prestación de servicios en salud 
Es un acto en el cual se brinda una atención de salud adecuada a las personas para mejorar 
la calidad de vida, por medio de la realización de esquemas médicos, evaluaciones 
diagnósticas y manejo de factores de riesgo. 
Corresponsabilidad 
La obligación de la sociedad y del Estado con los pacientes con enfermedades huérfanas, 
con el fin de propiciar ambientes favorables, generar condiciones adecuadas, que permitan la 
incorporación, adaptación, internación de ellos ante la sociedad.   
Acceso a la salud sin dilaciones a causa de trámites administrativos 
El orden existente dentro de las entidades prestadoras del servicio, con la finalidad de 
brindar un servicio de salud adecuado, por medio de la regulación producida por los trámites 
administrativos, al momento de otorgar un servicio de salud.  
 
 
Derecho a la salud 
Obligación que tiene el Estado de brindar la atención en salud, a todas las personas dentro 
del territorio nacional. 
Pacientes que padecen de ELA como sujetos de especial protección  
Son las personas padecen una enfermedad calificada como de alto costo, dentro de estas 






Se encarga de asegurar que las ordenes medicas se cumplan, otorgándole a los pacientes 
la debida realización de exámenes, sumista los medicamentos, brindar una debida 
alimentación y el bienestar en general del paciente que está a su cargo. 
Plan de beneficios en salud 
Es una limitante establecida por la EPS y el Estado, en lo que se refiere a los tratamientos 
y medicamentos que le son otorgados a los pacientes al momento de afiliarse a la EPS.  
Transporte accesible especializado  
Es el vehículo con el cual se puede brindar transporte digno a los pacientes que padezcan 
una enfermedad huérfana que produzca una discapacidad física del 75% o mayor en una 
persona. Este vehículo cuenta con equipos de monitorio de los signos vitales del paciente.  
Riluzol  
Este medicamento parece enlentecer el avance de la enfermedad en algunas personas, tal vez 
al reducir los niveles de un mensajero químico en el cerebro (glutamato) que a menudo se 
encuentra presente en altos niveles en las personas con esclerosis lateral amiotrófica. El 
riluzol se toma en forma de píldora y puede provocar efectos secundarios, como mareos, 
afecciones gastrointestinales y cambios en la función hepática. 
 
Referencias 







Ayala Garcìa, J. (29 de Junio de 2014). www.banrep.gov.co. Obtenido de 
www.banrep.gov.co: 
http://www.banrep.gov.co/docum/Lectura_finanzas/pdf/dtser_204.pdf 
Colombia, C. d. (23 de Diciembre de 1993). Departamento Administrativo de la Funcion 
Publica. Obtenido de 
https://www.funcionpublica.gov.co/eva/gestornormativo/norma.php?i=5248 




Colombia, C. d. (09 de enero de 2007). Secretaria del Senado . Obtenido de 
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley_1122_2007_pr001.html#
46 




Colombia, C. d. (2 de Julio de 2010). MInsalud. Obtenido de Ley 1392 de 2010: 
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/ley-1392-
de-2010.pdf 
Colombia, C. d. (2011). Por medio de la cual se reforma el Sistema General de Seguridad 
Social en Salud y se dictan otras disposiciones. Bogotá : Imprenta Nacional . 
Constitucional, C. (28 de Junio de 2013). Corte Constitucional. Recuperado el 13 de Agosto 






Constitucional, C. (26 de marzo de 2015). Corte Constitucional. Recuperado el 13 de Agosto 
de 2019, de Corte Constitucional: 
http://www.corteconstitucional.gov.co/RELATORIA/2015/T-121-15.htm 
Constitucional, C. (27 de Septiembre de 2018). Corte Constitucional. Recuperado el 13 de 
Agosto de 2019, de Corte Constitucional: 
http://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2018/T-402-18.htm 
Constitucional, C. (07 de Mayo de 2018). Corte Constitucional. Recuperado el 13 de Agosto 
de 2019, de Corte Constitucional: 
http://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2018/T-171-18.htm 
Constituyente, A. N. (1991). Constitucion Politica de Colombia. Constitucion Politica de 
Colombia, 4. 
De la torre torres, R. M. (sf de sf de sf). Unam. Obtenido de Unam: 
https://archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/5/2253/16.pdf 
Delta, A. C. (29 de Junio de 2019). Codigo Delta . Obtenido de 
https://codigodelta.com.co/tae/# 
Española, R. A. (07 de Julio de 2019). Real Academia Española. Obtenido de 
https://dle.rae.es/?id=EPVwpUD 
Ferrajoli, L. (2004). Derechos y garantías. La ley del màs debil. En L. Ferrajoli, Derechos y 
garantías. La ley del màs debil (pág. 27). Madrid: Trotta. 
Ferrajoli, L. (2004). Derechos y garantías. La ley del màs debil. En L. Ferrajoli, Derechos y 
garantías. La ley del màs debil (pág. 23). Madrid: Trotta. 
Ferrajoli, L. (2004). La garantia del mas debil. Madrid: Trotta. 







Macarena Adany, H., Poffand Angulo, L., Jasmen Sepulveda, A. M., Anguilera Sangueza, 
X., Delgado Beccera, I., & Vega Morales, J. (2013). BARRERAS Y FACILIFAFES 
DE ACCESO A LA ATENCION DE SALUD, UNA REVISION SISTEMATICA 
CUALITATIAVA. En H. Macarena Adany, L. Poffand Angulo, A. M. Jasmen 
Sepulveda, X. Anguilera Sangueza, I. Delgado Beccera, & J. Vega Morales, Revista 
Panamericana de salud publica (págs. 224-223). Santiago de Chile : Biblioteca 
biomedica . 
Marquez, A. G. (28 de Marzo de 2019). Historia de los medicamentos . Obtenido de 
http://historiadelmedicamento.es/index.php/es/colaboraciones/colaboraciones/42-
breve-descripcion-e-historia-de-la-ela 
Mesa, R. R. (2018). Esatudios sobre Seguridad Social. Barranquilla: IBAÑEZ . 
Ministerio de Salud. (16 de Febrero de 2015). Minsalud. Obtenido de Minsalud: 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Ley%201751%20de%202015.p
df 
Ministerio de salud, M. d. (27 de Febrero de 2013). ICBF . Obtenido de 
https://www.icbf.gov.co/cargues/avance/docs/ley_1618_2013.htm#9 
Minsalud. (12 de Junio de 2018). Ministerio de salud y protección social. Recuperado el 13 
de Agosto de 2019, de Ministerio de salud y protección social: 
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/OT/Resolucio
n-2438-de-2018.pdf 
Noriega, O. C. (2014). La accion de tutela como medio eficaz para la proteccion de los 
derechos a la salud. Bucaramanga: Universidad Insdustrial de Santander. 
Personal de Mayo Clinic. (11 de Abril de 2019). Mayo Clinic. Obtenido de 
https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/amyotrophic-lateral-
sclerosis/diagnosis-treatment/drc-20354027 





Raya, F. P. (21 de Junio de 2019). Redacccion medica . Obtenido de 
https://www.redaccionmedica.com/secciones/enfermeria/las-enfermeras-gestoras-
de-casos-son-clave-para-cuidar-pacientes-con-ela-7114 
Riveros, E. (11 de Abril de 2011). Revista Semana. Obtenido de Revista Semana: 
https://www.semana.com/opinion/articulo/reflexiones-sobre-solucion-sistema-
salud/249883-3 
Salud, M. d. (28 de Mayo de 2014). Ministerio de Salud de Colombia. Obtenido de 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci%C3%B3n%202003%
20de%202014.pdf 
Salud, M. d. (01 de Abril de 2015). ICBF. Obtenido de Consulta: 
https://www.icbf.gov.co/cargues/avance/docs/circular_minsaludps_0010_2015.htm 




Salud, M. d. (17 de Febero de 2016). Minsalud. Obtenido de Resolucion 429 de 2016: 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci%C3%B3n%200429%
20de%202016.pdf 
Salud, M. d. (25 de Julio de 2016). MinSalud. Obtenido de Resolucion 3202 de 2016: 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci%C3%B3n%203202%
20de%202016.pdf 
Salud, M. d. (28 de Febrero de 2017). MInSalud. Obtenido de Resolucion 532 de 2017: 
http://minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci%C3%B3n%20Nro.00532%2
0de%202017.pdf 












Social, M. d. (04 de Febrero de 2004). SaludColombia. Obtenido de 
http://www.saludcolombia.com/actual/htmlnormas/Acuer260.htm 
Social, M. d. (11 de febrero de 2008). Ministerio de Salud de Colombia . Obtenido de 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/RESOLUCI%C3%93N%200425
%20DE%202008.pdf 
Social, M. d. (29 de Mayo de 2009). Ministerio de Salud de Colombia. Obtenido de 
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Acuerdo
%20415%20de%202009.pdf 
Social, M. d. (19 de Enero de 2011). Ministerio de Salud de Colombia . Obtenido de 
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/LEY%201438%20DE%202011.
pdf 
Stroke, N. I. (01 de Dicimebre de 2017). NIH. Obtenido de 
https://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/esclerosis_lateral_amiotrofica.htm 
Torres Valdivieso, S., & Ángel , V. M. (1 de diciembre de 2004). Universidad javeriana. 
Obtenido de Universidad javeriana: 
http://revistas.javeriana.edu.co/index.php/gerepolsal/article/view/2775 
Tuñón, M. D. (sf de sf de 2017). Web consultas Revista de salud y bienestar. Obtenido de 







Vargas Lorenzo, I. (SF de SF de 2009). Universidad Autonoma de Barcelona. Obtenido de 
Universidad Autonoma de Barcelona: 
https://www.tdx.cat/bitstream/handle/10803/4651/ivl1de1.pdf 
Vásquez, J. (2017). El Derecho a la Salud. En J. Vásquez, El Derecho a la Salud (pág. 2). 
San Jose : Organización Panamericana de la Salud/Organización. 
Vazquez Navarrete, M. L., Vargas Lorenzo , I., Mogollon Perez, A. S., Ferreira Da Silva, M. 
R., Pierre Unger, J., & de Paepe, P. (2018). Las redes integradas de servicios de 
salud en Colombia y Brasil. Bogota D.C.: Escuela de Medicina, Universidad del 
Rosario. 
Yepes, F., Ramirez , M., Sanchez , L. H., Ramirez , M. L., & Jaramillo, I. (2010). Luces y 
Sombras de la reforma a la salud en Colombia. Bogota: Facultad de Economia y 
Mayol Ediciones S.A. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
